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SPIS SKROTOW
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QOL - Jakos¢ zycia
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SCL 90-R - Symptom Cheklist 90 Revised

SF-36 - Short Form Helath Survey

SIP -Sickness Impact Profile

SPECT - Tomografia emisyjna pojedynczych fotondw

WHO - Swiatowa Organizacja Zdrowia

WHOQOL-Bref - World Health Organisation Quality Of Life

ZRM - Zespot Ratownictwa Medycznego



WSTEP

Od czaséw starozytnych jednym z podstawowych celéw nauk medycznych byto
przedtuzenie zycia ludzi. Uznawana za chorobe tajemniczg, pojawiajgca sie nagle i gwattownie
z pozoru u zdrowego cztowieka, padaczka nie byta chorobg akceptowang przez spoteczenstwo.
Byta uznawana za kare zsytang przez samych Bogdéw albo zte demony. Osoby, u ktérych
wystepowaty napady, byly poddawane torturom lub palone na stosie. Spojrzenie na epilepsje
jako chorobe oraz cztowieka zmagajgcego sie z t3 chorobg zdecydowanie zmienito sie na
przestrzeni lat, jednakze lek pozostat po dzien dzisiejszy [1].

Padaczka to jedna z najczestszych neurologicznych zespotéw chorobowych, ktéra jest
zaliczana do chordéb przewlektych. Na swiecie dotyka ok. 50 mIn. oséb, z czego w Europie
choruje miedzy 2,6 a 6 min. W Polsce cierpi na padaczke 300-400 tys. chorych [2]. Pierwotna
ocena choroby traktowana jako krzywda lub zagrozenie, moze prowadzi¢ do pojawienia sie
negatywnych emocji, takich jak: gniew, smutek, ztos¢, lek oraz martwienie sie. Dlatego tez
osoby cierpigce na choroby przewlekte kazdego dnia muszg sie zmagaé z wieloma
trudnosciami, ktére z tych choréb wynikaja [3].

Bez wzgledu na rodzaj, faze procesu chorobowego oraz nasilenie, kazda choroba ma
wptyw na zycie cztowieka [4]. Moze prowadzi¢ do ograniczenia petnienia rdél spotecznych czy
dezorganizacji, a to skutkuje obnizeniem poziomu i jakosci zycia. Pojecie to i problematyka z
nig zwigzana budzi nieustannie duze zainteresowanie. Pojawia sie w wielu dziedzinach nauk,
w tym medycyny czy psychologii i jak dotad nie opracowano modelu teoretycznego, ktory
opisatby w sposdb jednoznaczny to zagadnienie [5]. Jedng z przyczyn popularnosci w naukach
medycznych jest podejscie do zdrowia, ktére okresla sie wedtug definicji WHO jako dobrostan
biopsychospoteczny, a nie jako brak choroby [6].

To ukazuje, ze aby pojg¢ funkcjonowanie i samopoczucie oséb chorych, nie wystarcza
jedynie wskazniki medyczne [7]. Na catos¢ oceny jakosci zycia, jak uwaza wiekszos¢ badaczy,
sktadajg sie 4 elementy: samopoczucie psychiczne, stan somatyczny, relacje spoteczne oraz
sprawnos¢ fizyczna. Uwaza sie, ze wymienione elementy sktadowe dostarczajg niezbednych
danych, zgodnych z zarysem koncepcji badan jakosci zycia. Podlega ona zmiennosci wraz z
uptywem czasu, podatna jest na oddziatywanie czynnikdw wewnetrznych i zewnetrznych np.
dziatan medycznych (terapeutycznych). Istotnym jest, aby ocene jakosci zycia moc traktowacd

jako badanie czasowo zmiennego procesu, a nie stabilnego wyniku [8].



1. WPROWADZENIE W PROBLEMATYKE BADAWCZA

1.1 Padaczka - istota schorzenia, postepowanie diagnostyczne, leczenie

Kazda choroba, niezaleznie od jej rodzaju, fazy procesu chorobowego czy tez nasilenia
wptywa na zycie cztowieka. Moze prowadzi¢ do ograniczenia w petnieniu rél spotecznych,
dezorganizacji oraz obnizenia jakosci zycia [5]. Padaczka jest jednym z najczesciej
wystepujgcych neurologicznych zespotéw chorobowych. Charakteryzuje sie wystepowaniem
réoznych objawdw: psychicznych, somatycznych oraz wegetatywnych, pojawiajgcych sie na
skutek zmian morfologicznych i metabolicznych w mdzgu. Zaburzenie pojawia sie w pracy
osrodkowego uktadu nerwowego, gdzie dochodzi do nieprawidfowych i niepozgdanych cech
aktywnosci mézgu. Powoduje to wystapienie drgawek, okreséw niestandardowych zachowan
czy odczuc i niekiedy prowadzi do utraty $wiadomosci. Napady padaczkowe mogg pojawic sie
w wyniku obcigzenia genetycznego (stwierdzenie padaczki u cztonkdéw najblizszej rodziny) lub
sg zwigzane z uszkodzeniem struktur mozgu. Napady wystepujg w sposdb nawrotowy, a ich
czestotliwos¢ w wielu przypadkach zalezy od pory dnia i wystepuja cyklicznie [9,10]. Drgawki
moga wptynac¢ na czynnosci, za ktére odpowiedzialny jest mdzg. Do symptomoéw naleza:
niekontrolowane ruchy rak i ndg, niekontrolowane wykonywanie okreslonych czynnosci,
czasowe splatanie, zaburzenia Swiadomosci lub catkowitg utrate przytomnosci, objawy
psychiczne (takie jak na przyktad niepokdj, efekt ,, deja vu”). W zaleznosci od rodzaju napadu,
objawy mogg sie réznic.

Drgawki mozna sklasyfikowaé jako ogniskowe lub uogdlnione. Czynnosci dowolnej
czesci ciata mogg byé determinowane poprzez objawy napadu drgawkowego. Jednakze to w
moézgu dochodzi do wspomnianych juz nieprawidtowych wytadowan elektrycznych, ktore
prowadzg do pojawienia sie objawdéw. Lokalizacja wytadowan oraz sposdb ich
rozprzestrzeniania sie wptywa na funkcjonowanie komodrek modzgowych. Czas ich trwania
cechuje si¢ gtebokim oddziatywaniem na charakter napadu, a takze pacjenta [11,12,13].
Zazwyczaj podczas napadu padaczkowego aktywno$é elektryczna mozgu nie jest
synchroniczna. Z powodu istniejgcych w moézgu nieprawidtowosci grupa neurondw przewodzi
impulsy w nieprawidtowy i asynchroniczny sposéb. Prowadzi to do powstania fali depolaryzacji
znanej jako napadowe zmiany depolaryzacyjne. Endogenne pola elektryczne mdzgu mogg

powodowa¢ aktywnosé napadowa. Wybrane rodzaje drgawek mogg doprowadzi¢ do zmian



struktury mdézgu. Natomiast inne w niewielkim stopniu oddziatywujg na komérki mézgowe.
Przyktadowo glejoza, utrata neurondw i atrofia czesci mézgu sg bezposrednio zwigzane z
epilepsja, jednakze nie ustalono, czy to padaczka prowadzi do wspomnianych zmian, czy tez
dysfunkcje powodujg epilepsje [10,14].

Napad padaczkowy charakteryzuje sie krétkim epizodem objawéw zwigzanych z
nieprawidtowg, nadmierng lub synchroniczng aktywnoscig neuronalng mézgu. Konwulsje to
jeden z najczestszych rodzajéw napadow padaczkowych i stanowi ok 60% przypadkéw. Dwie
trzecie rozpoczyna sie od napadéw ogniskowych i przechodzi w napady uogdlnione, natomiast
jedna trzecia zaczyna sie od napaddéw uogdlnionych [14,6].

Czynniki powodujace wystepowanie napadéw padaczkowych to:

® przerwy w przyjmowaniu LPP,

e stres,

e alkohol,

e narkotyki, gtdwnie kokaina i amfetamina,

e brak snu,

e ogladanie telewizji lub dtuga praca przy komputerze,

e wzmozone napiecie emocjonalne,

® migajgce swiatta np. w dyskotece lub w czasie nocnej podrézy samochodem,

e niektore leki: lidokaina, opiaty, leki przeciwdepresyjne, klozapina, tréjcykliczne,
acyklowir, srodki kontrastujace,

e uzywkitakie jak kawa i nikotyna (zawierajg substancje, ktére mogg zmniejszac stezenie

LPP w surowicy) [15].

Pozostate czynniki, ktére mogg wyzwoli¢ napad padaczkowy, to: gorgczka, zakazenia,
zmeczenie, zbyt gtosna muzyka, okres okoto-miesigczkowy, zbyt obfite positki oraz nadmiar
spozywanych stodyczy [16].

Woysitek fizyczny jest czasem wymieniany jako czynnik wywotujacy padaczke.
Aktywnos$¢ fizyczna jest niezwykle istotna, gdyz poprawia samopoczucie i samoocene
pacjenta. Jednak nalezy pamietaé, ze brak przeciwwskazan do jej podejmowania jest zwykle
wtedy, gdy napady sg kontrolowane. Chory na padaczke nie powinien uprawiac sportow
ekstremalnych takich jak np. wspinaczka wysokogdrska czy nurkowanie, a wszystkie decyzje

odnosnie sportu powinny bezwzglednie by¢ konsultowane z lekarzem [17]. Identyfikacja



czynnikdw wywotujgcych padaczke jest niezwykle istotna szczegdlnie w padaczkach
odruchowych, gdyz pozwala na ich unikanie lub wyeliminowanie. To z kolei przyczynia sie
skutecznie do obnizenia liczby napadéw [18]. Czesto napady ogniskowe poprzedzone s3
zdarzeniem definiowanym jako aura, ale moga to réwniez by¢ epizody wzrokowe, zmystowe,
wechowe, motoryczne, psychiczne oraz autonomiczne. Podczas ztozonego napadu czesciowo
osoba moze wydawac sie oszotomiona, zdezorientowana, czesto nie moze odpowiadac na
proste pytania. Wspomniany napad ogniskowy moze by¢ uogélniony [10,19].

Do napaddow uogdlnionych zaliczamy:

e toniczno-kloniczne - charakteryzujgce sie skurczem konczyn, a nastepnie ich
wyprezeniem,

* toniczne - powodujace ciagly skurcz migsni. Podczas napadu powtoki skorne mogg
przybrac kolor niebieski z uwagi na mozliwos$¢ utrudnionego oddychania,

e kloniczne - polegajg na jednoczesnym potrzgsaniu koficzynami,

e miokloniczne - obejmujg skurcze migsni w kilku obszarach ciafa,

e atoniczne - wigzg sig z utratg aktywnosci oraz sity migsni pacjenta przez ponad sekundg

i zwykle wystepujg obustronnie,

e akinetyczne, sg krétkotrwate i powodujg chwilowe zahamowanie mozliwosci ruchu,
e przygodne.

Wszystkie wyzej wymienione napady mogg pojawia¢ sie bez wczes$niejszych
symptomoéw ostrzegawczych oraz powodowac utrate przytomnosci [19,20,21].

Czas trwania napadu moze trwaé od kilku sekund do ponad 5 minut. Natomiast
wiekszo$¢ napaddw toniczno-klonicznych trwa mniej niz dwie lub trzy minuty. Napady
nieswiadomosci trwajg okoto 10 sekund. Nastepnie zazwyczaj po aktywnej czesci napadu
nastepuje okres splatania, ktéry poprzedza powrét do normalnego poziomu $wiadomosci.
Zwykle trwa on od 3 do 15 minut. Do innych charakterystycznych objawéw obserwowanych
po napadzie padaczkowym zaliczamy: bdl gtowy, uczucie zmeczenia, trudnosci w mdéwieniu
oraz nietypowe zachowanie. Czesto zdarza sie, ze pacjenci nie pamietajg, co wydarzyto sie
podczas napadu [22,10].

Wraz z postepem wiedzy medycznej na temat patogenezy napaddw padaczkowych
oraz szacowania ryzyka nawrotéw napadéw padaczkowych, PTN zaproponowato nowg,

rozszerzong definicje padaczki. Klasyczna definicja opiera sie na stwierdzeniu: , przynajmniej
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dwéch nieprowokowanych (lub odruchowych) epizodéw napadowych wystepujgcych w
odstepie ponad 24h”.
Do tej definicji dodano dodatkowe kryteria:
e rozpoznanie zespofu padaczkowego na podstawie obrazu klinicznego, encefalografii i
innych badan dodatkowych,
e wystgpienie jednego napadu niesprowokowanego (lub odruchowego) oraz istniejgce
ryzyko nawrotu szacowane na przynajmniej 60%, co odpowiada ogdélnemu
wskaznikowi ryzyka wystgpienia kolejnych napadow po dwdch niesprowokowanych

napadach w okresie 10 lat obserwacji.

Zgodnie z rekomendacjami PTN, decyzja o rozszerzeniu definicji utatwia stwierdzenie
zmian patologicznych w médzgu w korelacji z manifestacjg kliniczng napadu i/lub
nieprawidtowy zapis EEG o typowych zmianach dla padaczki [22].

Padaczke mozna réwniez uznac za proces chorobowy, ktéry wygast (ustgpit) u oséb, u
ktdrych rozpoznano zespdt padaczkowy zalezny od wieku. W tym przypadku jest mowa o
osobach, ktére osiggnety wiek poza przyjetymi granicami dla tego zespotu lub o osobach, ktére
s3 wolne od napadéw przez ponad 10 lat. Okres nieprzyjmowania lekéw przeciw
padaczkowych musi wynosi¢ co najmniej 5 lat [22].

Wedtug ILAE klasyfikacja padaczek i zespotéw padaczkowych przedstawia sie
nastepujaco:

1. Padaczki i zespoty zwigzane z umiejscowieniem: (ogniskowe, czesciowe)
— Objawowe - zalezne od lokalizacji w mdzgu (padaczka z ptatéw mdzgowych).
— Idiopatyczne - poczatek zachorowania zwigzany z wiekiem (padaczka Rolanda,

Gastauta).

2. Padaczki uogélnione

— Kryptogenne- Zespdt Lennoxa- Gastauta, Zespoét Westa.

— Idiopatyczne - fagodne drgawki noworodkowe, dziecieca i miodziericza padaczka
miokloniczna, padaczka okresu budzenia z duzymi napadami.

— Objawowe - encefalopatia miokloniczna, defekty metaboliczne, zaburzenia

rozwojowe.
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Padaczki i zespoty niesklasyfikowane

Uogdlnione i ogniskowe (napady u noworodkéw, ciezka padaczka miokloniczna wieku
dzieciecego, padaczka we $nie z wytadowaniami iglica - fala wolna, nabyta afazja
padaczkowa- Zespoét Landaua- Kleffnera).

Padaczki trudne do zakwalifikowania, bez dwuznacznych cech uogélnionych.
Zespoty specjalne
Napady zwigzane z sytuacjg (goraczka, alkohol, stres, brak snu, narkotyki).

Izolowane - pozornie nieprowokowane epizody padaczkowe — oligoepilepsja [23].

Wiekszos¢ z wymienionych padaczek zdarza sie bardzo rzadko. Do tych najczesciej

spotykanych zaliczamy:

skroniowa - wystepujg aluzje wechowe, smakowe, halucynacje stuchowe i wzrokowe,
wykonywanie mlaskania, zucia, efekt deja vu,

ciemieniowa,

czotowa- czesto mylona z histerig, kotysanie, wywracanie gatek ocznych,

potyliczna- doznania wzrokowe typu btyski, iskry,

pourazowa- w wyniku urazu moézgu, krwawienia srédczaszkowego,

alkoholowa- moze pojawic sie u alkoholikéw w czasie abstynencji,

po kraniotomii - po leczeniu neurochirurgicznym guzéw i tetniakdw,

poudarowa - po przebytym udarze, krwotoku podpajeczyndwkowym,

padaczka w guzach mdézgu - wystepuje bardzo czesto jako objaw guza mdzgu (Srednio
do 40% przypadkow, glejakach 30-40%, przy oponiakach 40-60%),

padaczka Rolanda - pomiedzy 2 a 13 r.z., (15-25% przypadkdw), charakteryzuje sie
roznym czasem trwania, wystepuje we $nie, dziecko sprawia wrazenie jakby sie
krztusito, dretwiejg miesnie twarzy, krtani, gardta i jezyka,

Zespdt Lennoxa- Gastauta — wystepuje w wieku 1-8 lat (1-5%), zaktdcony rozwdj
psychoruchowy, charakteryzuje sie nagtymi upadkami, trudny w leczeniu,

Zespot Janza - mtodziencza padaczka miokloniczna pojawia sie miedzy 12-18 r.z. (5-
10% przypadkdéw), wystepuje zaraz po przebudzeniu, charakteryzuje sie krétkimi

szarpnieciami konczyn gdrnych, mylone z tikami,
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— Zespot Westa — wystepuje miedzy 3 a-12 m.z. (1-5% przypadkdw) i charakteryzuje sie
zahamowaniem rozwoju psychoruchowego. Do przyczyn wystgpienia tego zespotu

zalicza sie m.in. stwardnienie guzowate i wady rozwojowe o.u.n. [15, 18, 24, 25, 26].

POSTEPOWANIE DIAGNOSTYCZNE

Postawienie prawidtowe] diagnozy w przypadku padaczki rozpoczyna sie od zebrania
petnego wywiadu chorobowego zawierajgcego: relacje s$wiadka napadu, wszystkie
dotychczasowe fazy rozwoju, a takze uwarunkowania genetyczne. Decyzje powinien podjgc
lekarz specjalista neurolog, najlepiej z przygotowaniem w dziedzinie epileptologii [22,27].

Istotne jest rédwniez precyzyjne okreslenie typéw napaddw padaczkowych oraz
rozpoznania ewentualnego zespotu padaczkowego. Ma to duze znaczenie w rokowaniu, a
takze daje wybdr dodatkowych badan diagnostycznych, co w rezultacie prowadzi do
zastosowania odpowiedniego leczenia [27].

U kazdego pacjenta nalezy wykona¢ podstawowe badania krwi (m.in. morfologia,
glukoza, jonogram), badanie EEG, badanie EKG (w razie potrzeby metodg Holtera) oraz
badania neuroobrazujgce [22]. Natomiast jezeli istnieje podejrzenie napaddw psychogennych,
powinna dodatkowo zostac zlecona konsultacja psychologiczna pacjenta. W badaniu powtok
skdrnych powinno doszukiwacé sie cech zespotéw skérno- nerwowych (odbarwien czy zmian
skéornych na twarzy, co moglyby sSwiadczy¢ o stwardnieniu guzowatym lub
nerwiakowtdékniakowatosci) lub wad rozwojowych, bedacych przyczyng padaczki [15].

Jednym z pierwszych badan wykonywanych w diagnozowaniu padaczki jest EEG. To
bardzo przydatne badanie w rozpoznawaniu i klasyfikowaniu napaddw padaczkowych. Istotne
jest, by znac ograniczenia i zakres tej metody. U osdb z zaburzeniami psychicznymi, w
podesztym wieku, migreng, a takze przyjmujacymi leki neuropatyczne czesto stwierdza sie
zmiany niespecyficzne. Nie powinno sie interpretowac powyzej wymienionych zmian jako
wspierajgce, podczas diagnozowania padaczki. Takze, prawidtowy zapis EEG nie wyklucza
rozpoznania padaczki. Badanie to wykonane pojedynczo moze wykazaé typowe zmiany
padaczkopodobne u 29-30% 0sb6b z padaczka. Jezeli badanie bedzie powtarzane, zwieksza sie
czutos¢ do 69-77%. Najwiekszg czutos¢ mozna uzyska¢ monitorujgc pacjenta podczas snu, w

krétkim czasie po napadzie oraz po deprywacji snu. Wspomniane badanie, powinno odbywac¢
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sie w warunkach szpitalnych [22,28]. Badanie EEG ma wartos¢ prognostyczng i ufatwia
klasyfikacje typéw napadéw padaczkowych oraz zespotéw padaczkowych. W przypadku, gdy
rozwazana jest mozliwos¢ leczenia operacyjnego lub istnieje podejrzenie napadéw
niepadaczkowych, pacjent powinien by¢ skierowany do specjalistycznego osrodka, gdzie
wykonane zostanie badanie monitorowania wideo-EEG (long-term monitoring) [22]. W innych
przypadkach pomocne sg tzw. préby prowokacyjne, aktywujgce bioelektryczng czynnos¢
napadowg np. glebokie oddychanie (hiperwentylacja) i btyski lampg stroboskopowa
(fotostymulacja). Najskuteczniejszg metodg prowokacji jest deprywacja snu z wykonaniem
zapisu EEG po bezsennej nocy [29]. Wykonywane w diagnostyce przedoperacyjnej jest
rowniez inwazyjne badanie EEG za pomoca elektrod lub matryc umieszczonych na powierzchni
kory mdézgowej czy opony twardej [30].

W diagnozowaniu padaczki wazing role odgrywa neuroobrazowanie, do ktdrego
zaliczamy CT oraz MR. Gtéwng zaletg tomografii komputerowej jest mozliwos¢ wstepne;j
oceny napaddéw padaczkowych. Szczegdlnie tych, ktére mogg powodowaé urazy, krwotoki,
guzy, zwapnienia oraz rdéine zmiany w strukturze modzgowia. Natomiast rezonans
magnetyczny stosuje sie w sytuacji, gdzie konieczne jest wykluczenie ostrych stanéw
neurologicznych jako przyczyn napadow padaczkowych, a takze gdy istniejg wzgledne oraz
bezwzgledne przeciwskazania radiologiczne do badania tomograficznego. Przyktadowo
metalowy element w ciele pacjenta lub brak wspotpracy.

Ogdlna czutosé tomografii komputerowej u pacjentéw z epilepsja jest niska i szacuje
sie jg na ok. 30% [10,22]. Z kolei badanie rezonansem magnetycznym jest metodg z wyboru w
diagnostyce chorych z padaczka. Pozwala na wykrycie zmian ogniskowych (np. nowotwory czy
malformacje naczyniowe) i najlepiej sie sprawdza w diagnostyce pacjentéw z padaczka
lekooporng. Wymaga jednak doswiadczenia klinicznego, aby mozna ustali¢ ewentualne
przyczyny, np. stwardnienia przysrodkowej czesci ptata skroniowego. U pacjentéw, z
okreslong przyczyng padaczki (padaczka poudarowa, padaczka pourazowa), mozna wykona¢
badanie kontrolne za pomocg tomografii komputerowej. W pozostatych przypadkach
rekomenduje sie badanie rezonansem magnetycznym. Réwnie pomocne przy diagnozowaniu
jest funkcjonalne neuroobrazowanie z uzyciem pozytonowej PET oraz SPECT. Obie metody
stuzg do wykrywania ognisk epileptycznych i wykrywajg subtelne zmiany funkcjonalne
zwigzane z epilepsjg, ktére ostatecznie mogg umozliwi¢ wykrycie obszaréw niewidocznych dla

MRI [10,31,32].

14



Odpowiednie potaczenie wiadomosci uzyskanych z wywiadu, badania neurologicznego
i badan dodatkowych stanowi podstawe diagnozy i jest warunkiem podjecia odpowiedniego

leczenia [33].

LECZENIE

Przed rozpoczeciem leczenia przeciwpadaczkowego niezbedna jest doktadna
diagnostyka z zakresu symptomatologii napaddw, (na ile to mozliwe) okreslenie zespotu
padaczkowego oraz rozpoznania ewentualnej etiologii napadéw. W celu ustalenia najbardziej
spersonalizowanego wyboru leczenia przeciwpadaczkowego, niezbedna jest znajomosc
profilu farmakologicznego, mechanizmu dziatania i wystgpienia potencjalnych objawdéw
niepozgdanych. Istotne jest takze uwzglednienie cech jak np. wiek, pte¢ czy aktywnosc
zawodowa, czyli okreslenie indywidualnych cech pacjenta. Niezaleznie od rodzaju wybranego
leczenia farmakologicznego, gtéwnym celem jest uzyskanie trwatej remisji [22].

Leczenie chirurgiczne to kolejna metoda leczenia padaczki. Kwalifikujg sie do niej
gtéwnie chorzy z tzw. padaczka lekooporng. Inng grupe stanowia pacjenci, w ktérej napady
padaczkowe zwigzane sg z obecnos$cig w mézgu struktury patologicznej (np. glejowa blizna
pourazowa, guz mdzgu czy naczyniaki). Wyniki leczenia chirurgicznego sg oceniane jako
bardzo dobre i dobre. Jednak jest to metoda nieodwracalna, a kazda operacja wigze sie z
ryzykiem powiktan pooperacyjnych [22,34,35]. W przypadku, gdy nie udato sie ustali¢ ogniska
padaczkorodnego lub w padaczce wieloogniskowej wykorzystuje sie alternatywne metody jak

np. gtebokg stymulacje mdézgu lub stymulacje nerwu btednego [22].

1.2 Epidemiologia padaczki

Padaczka jest jedng z najczesciej wystepujacych chordb neurologicznych o wielorakich
przyczynach zaréwno do zdiagnozowania, jak i utajonych [35]. Wedtug danych Institute for
Health Metrics and Evaluation (IHME) z 2017 roku, najmniejszy odsetek chorych zanotowaty:
Grecja, Wtochy, Portugalia oraz Hiszpania. Natomiast najwiekszy odsetek oséb chorych na
padaczke wystgpit w Niemczech, Czechach i Stowacji (tabela 1). W Polsce zgodnie z danymi
IHME w tym samym okresie na padaczke chorowato 0,46% populacji i jest to zblizona wartosé

do sredniej w Unii Europejskiej [25,26,27,36].
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Tabela 1. Odsetek 0séb chorych na padaczke w wybranych krajach europejskich w latach
2014 i 2019 [opracowanie wtasne autora, na podstawie: Institute for Health Metrics and

Evaluation. http://www.healthdata.org/, (accessed: 18.04.2023)]

Rok Kraj Odsetek ludnosci
2014 Austria 0,4%
2019 Austria 0,4%
2014 Butgaria 0,5%
2019 Butgaria 0,5%
2014 Czechy 0,5%
2019 Czechy 0,6%
2014 Chorwacja 0,5%
2019 Chorwacja 0,5%
2014 Dania 0,4%
2019 Dania 0,4%
2014 Estonia 0,5%
2019 Estonia 0,5%
2014 Unia Europejska 0,4%
2019 Unia Europejska 0,5%
2014 Finlandia 0,4%
2019 Finlandia 0,4%
2014 Niemcy 0,7%
2019 Niemcy 0,7%
2014 Grecja 0,3%
2019 Grecja 0,3%
2014 Witochy 0,3%
2019 Witochy 0,3%
2014 Litwa 0,5%
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2019 Litwa 0,5%
2014 Holandia 0,4%
2019 Holandia 0,4%
2014 Portugalia 0,3%
2019 Portugalia 0,3%
2014 Polska 0,4%
2019 Polska 0,5%
2014 Stowacja 0,5%
2019 Stowacja 0,6%
2014 Rumunia 0,4%
2019 Rumunia 0,5%
2014 Hiszpania 0,3%
2019 Hiszpania 0,3%
2014 Wielka Brytania 0,4%
2019 Wielka Brytania 0,4%

Roczna zapadalno$¢ wynosi 67,77 na 100 tys. mieszkanicow, a wspofczynnik
chorobowosci to 7,60 na 1 tys. mieszkarncéw. Zgodnie z danymi opublikowanymi przez NFZ w
marcu 2020 roku, w Polsce na padaczke chorowato okoto 300 tys. oséb. Ponadto przybywa
okoto 27 tys. nowych przypadkdéw zachorowan na padaczke kazdego roku [35,37].

Padaczka to choroba przewlekfa i jest gtownie leczona farmakologicznie. Okoto 70%
chorych moze zy¢ bez epizodéw padaczkowych przy prawidtowo prowadzonym leczeniu.
Pozostata czes¢ 20-30% pacjentdw, to przede wszystkim osoby chore na padaczke lekooporng,
ktdre wymagajg leczenie chirurgicznego [22]. Zgodnie z IHME liczba oraz odsetek oséb chorych
na padaczke w Polsce w latach 2009-2019 wykazuje trend wzrostowy, zaréwno w przypadku

mezczyzn, jak i kobiet - rycina 1 [36].
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Rycina 1. Liczba oséb chorych na padaczke w Polsce (2009-2019) [opracowanie wtasne
autora, na podstawie: Institute for Health Metrics and Evaluation.

http://www.healthdata.org/, (accessed: 18.04.2023)]

Zachorowalnos¢ na choroby przewlekte wigze sie z udzielaniem $wiadczen
zdrowotnych. Wedtug statystyk w Polsce, od 2014 r. widoczny jest spadkowy trend
udzielanych swiadczen zdrowotnych zaréwno pod wzgledem liczby udzielanych swiadczen
osobom z rozpoznaniem padaczki lub stanu padaczkowego, jak réwniez ogdlnej liczby
udzielonych swiadczen. W raporcie NFZ z 2020 roku swiadczenie zdefiniowano jako gtéwne
rozpoznanie G40 — Padaczka lub G41 - Stan padaczkowy wedtug Miedzynarodowej
Statystycznej Klasyfikacji Chordb i Problemdéw Zdrowotnych ICD-10 (wraz z rozszerzeniami).

Wartos¢ refundacji na przestrzeni ostatnich lat wzrosta (tabela 2), a w roku 2019 wyniosta

172,6 min zt [38].
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Tabela 2. Wartos$¢ refundacji swiadczen w latach 2014-2019, udzielonych z powodu padaczki

lub stanu padaczkowego (w mlIn zt) [opracowanie wtasne autora, na podstawie: NFZ o zdrowiu.

Padaczka. Warszawa: Centrala Narodowego Funduszu Zdrowia Departament Analiz i

Innowacji; 2020]

Rok Wartosc refundacji (w min zt)
2014 150,4
2015 153,0
2016 157,4
2017 155,7
2018 169,9
2019 172,6

Ze wzgledu na rodzaj swiadczen mozna wyrdzni¢: podstawowq opieke zdrowotng,

ratownictwo medyczne, ambulatoryjne Swiadczenia specjalistyczne oraz leczenie szpitalne.

Na przestrzeni ostatnich lat najwyzsze koszty zanotowano w ambulatoryjnych swiadczeniach

zdrowotnych, a najmniejsze w leczeniu szpitalnym (rycina 2). Jednak ogdlna tendencja w

zakresie liczby udzielanych swiadczen jest spadkowa [38].
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Rycina 2. Liczba swiadczen udzielonych w latach 2014-2019, z powodu padaczki lub stanu
padaczkowego (w tys.) wedtug rodzaju Swiadczen [opracowanie wtasne autora, na podstawie:
NFZ o zdrowiu. Padaczka. Warszawa: Centrala Narodowego Funduszu Zdrowia Departament

Analiz i Innowacji; 2020]

Jak wynika z przedstawionych powyzej danych, zachorowalno$é na padaczke zaréwno
w Polsce, jak i na swiecie nieustannie ro$nie. W Polsce czesciej chorujg mezczyzni. Pomimo
wzrostu zachorowan oraz wartosci refundacji Swiadczen, obserwujemy spadek liczby

udzielanych $wiadczen przez wszystkie jednostki [38].

1.3 Udzielanie pomocy w padaczce

Wedtug aktualnych Wytycznych Europejskiej Rady Resuscytacji z roku 2021, pierwsza
pomoc zostata ujeta jako ,zachowanie stuzace udzieleniu pomocy i wstepng opieke w nagtym
zachorowaniu lub urazie”. Innymi stowy, pierwsza pomoc moze by¢ rozpoczeta przez kazdego,
w odpowiedniej sytuacji [39].
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Nalezy pamieta¢, ze nadrzednym celem w udzielaniu pierwszej pomocy jest nie tylko
ochrona zycia, ale takze przyniesienie ulgi w cierpieniu, zapobieganie dalszym zachorowaniom
lub urazom oraz wsparcie w procesie rekonwalescencji. Za nieudzielenie pomocy grozi
odpowiedzialnos¢ karna z Art. 162 Kodeksu Karnego §1., zgodnie z ktérym: , Kto cztowiekowi
znajdujgcemu sie w potozeniu grozagcym bezposrednim niebezpieczestwem utraty zycia albo
ciezkiego uszczerbku na zdrowiu nie udziela pomocy, mogac jej udzieli¢ bez narazenia siebie
lub innej osoby na niebezpieczernstwo utraty zycia albo ciezkiego uszczerbku na zdrowiu,
podlega karze pozbawienia wolnosci do lat 3”.

Oznacza to, ze kazdy obywatel ma obowigzek udzielenia pomocy osobie narazonej na

niebezpieczenstwo lub w kazdej innej nagtej sytuacji [40].

Etiologia napadow drgawkowych moze by¢ rdina, a jedng z przyczyn moze byé
padaczka. Inne mozliwe przyczyny to:

— zatrucia i niekorzystne dziatanie toksyn (np. alkohol niespozywczy czy srodki ochrony
roslin),

— zaburzenia metaboliczne (np. hipoglikemia, gwattowne zaburzenia elektrolitowe),

— wysoka temperatura ciata (na ogdét wyzsza niz 40°C — wystepujgca zwtaszcza u matych
dzieci i dla nich szczegdlnie niebezpieczna),

— guzy mézgu,

— niedotlenienie osrodkowego uktadu nerwowego.

Podczas ataku padaczki chory czesto upada nagle. Wystepuje kurcz miesni, sztywnos¢
oraz moga pojawic sie drgawki, w czasie ktérych moze wydobywac sie tzw. piana z ust. Ruchy
przypominajg szarpanie, moze réwniez wystgpi¢ mimowolne oddanie moczu i stolca. Taki
napad moze trwac od kilkunastu sekund do kilku minut. Przewaznie sredni czas trwania to 2-
3 minuty [41,42].

Osoba, ktdéra jest swiadkiem takiego zdarzenia, w pierwszej kolejnosci powinna zadbac
o swoje bezpieczenstwo. Nalezy pamietac o usunieciu duzych przeszkdd, aby podczas drgawek
chory nie uderzyt o rzeczy znajdujace sie w poblizu (np. krzesto, fotel, taboret). Nie wolno
powstrzymywac na site ruchow ciata ani wktada¢ zadnych przedmiotéw do ust chorego. Gdy

objawy utrzymujg sie dtuzej niz 5 minut, napady powtarzajg sie, a chory nie odzyskat
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przytomnosci albo zranit sie podczas ataku, nalezy jak najszybciej wezwac zespét ratownictwa

medycznego.

Kolejnos¢ postepowania w przypadku napadu drgawek:

1. Jednym z najwazniejszych elementéw jest zapewnienie droznosci drég oddechowych.
Nalezy udrozni¢ je poprzez podtrzymanie gtowy z odgieciem do tytu oraz wysunieciem
zuchwy.

2. Zapewnienie bezpieczenstwa poprzez podtrzymanie gtowy Ilub ewentualnym
podtozeniem miekkiego materiatu (np. poduszka) oraz usuniecie (na ile to mozliwe)
wszystkich potencjalnie niebezpiecznych przedmiotéw. Mogg one spowodowac uraz i
przyczynic sie do pogorszenia stanu zdrowia.

3. Jezeli podczas napadu chory wymiotuje lub ma silny slinotok, nalezy poszkodowanego
odwréci¢ na bok, a tym samym umozliwi¢ wydzielinom wydostanie sie na zewnatrz.
Zmniejszy to ryzyko zachtysniecia.

4. Kolejnym waznym elementem jest zapewnienie poszkodowanemu komfortu
termicznego oraz psychicznego.

5. Wezwanie pomocy tzn. ZRM, gdy:

a. napad drgawek wystgpit u obcej dla nas osoby, nie mamy informacji czy choruje
na padaczke lub napad drgawek nastgpit pierwszy w zyciu,

b. napady powtarzajg sie kilkukrotnie,

c. poszkodowany nie odzyskat przytomnosci,

d. podczas napadu drgawek doszto do zranienia.

6. Utozenie pacjenta w pozycji bocznej bezpiecznej (jezeli nie ma zadnych przeciwskazan
np. urazy kregostupa, koriczyn dolnych).

7. Regularna kontrola (jesli osoba jest nieprzytomna) zgodnie ze schematem ABC po
zakoriczonym napadzie.

8. W momencie stwierdzenia braku oddechu rozpoczecie resuscytacji krgzeniowo-
oddechowe;j.

9. Zaopatrzenie ewentualnych urazéw gtowy powstatych na skutek napadu.

U osoby po napadzie drgawek przez pewien czas mogg wystgpi¢ przemijajgce

zaburzenia $wiadomosci (np. splatanie lub pobudzenie psychoruchowe). Poszkodowani
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niejednokrotnie zapadajg w sen. Natomiast, jesli poszkodowany powrdcit do stanu petnej
Swiadomosci, tzn. jest logiczny (zorientowany co do miejsca i czasu), nie zgtasza zadnych
dolegliwosci i nie doznat obrazen, mozna rozwazy¢ rezygnacje z oczekiwania na przyjazd
ratownikéw medycznych.

Jednym z czestszych przypadkéw jest udzielanie pierwszej pomocy przez osoby
postronne. Swiadome i witasciwe udzielenie pomocy w przypadku np. napadu drgawek
pozwoli nie tylko uchroni¢ poszkodowanego przed urazami, ale rowniez w niektorych
przypadkach przed tak powaznymi konsekwencjami, jak nagte zatrzymanie krazenia. Dlatego
tak wazne jest, aby nie bac sie podejs¢ do drugiej osoby i udzieli¢ jej pomocy. Niezwykle istotna
jest tez ciggta edukacja spoteczenstwa, nie tylko w zakresie udzielania pierwszej pomocy, ale i
o samej jednostce chorobowej, ktéra w przypadku padaczki nie jest tak powszechna [41,43].
W momencie przybycia na miejsce zdarzenia ZRM ratownicy przejmujg poszkodowanego. W
pierwszej kolejnosci nalezy ocenié sytuacje i okresli¢ czy srodki oraz sity dostepne na miejscu
sg wystarczajgce.

Nastepnie jeden z cztonkdéw Zespotu Ratownictwa Medycznego zgodnie z procedurami
zbiera wywiad z osobami znajdujgcymi sie na miejscu zdarzenia. Ustala w ten sposdb ilosé
napadéw oraz czy w miedzyczasie (pomiedzy napadami) nastgpit powrdt sSwiadomosci
chorego. Kazda informacja moze okaza¢ sie pomocna w prawidtowej ocenie sytuacji przez
ratownikdw. Wazne, aby okresli¢ czas, kiedy rozpoczety sie drgawki, ich charakter oraz
przebieg. Do tego nalezy ustali¢, czy pacjent przyjmuje na state leki, czy choruje na padaczke
lub inne choroby przewlekle. U poszkodowanego podczas napadu moze nastgpi¢ bezwiedne
oddanie moczu lub przygryzienie jezyka. Wszelkie informacje zebrane na miejscu zdarzenia sg
umieszczane w karcie oceny poszkodowanego (na dokumentacji papierowej lub na tablecie).
W kolejnym kroku nalezy oceni¢ stan swiadomosci pacjenta wedtug skali AVPU. Ocena
przytomnosci wedtug skali AVPU, w ktdrej ocenia sie reakcje na bodzce zewnetrzne, stanowi
pierwszy element badania przedmiotowego pacjentdw w stanie zagrozenia zycia. Kazda z liter
w skali oznacza: A — alert, pacjent przytomny zorientowany; V — verbal, pacjent reaguje na
gtos; P —pain, reaguje na bodzce bolowe; U — unresponsive, nieprzytomny, nie reaguje.

Nastepnie ZRM po ocenie Swiadomosci przystepujg do badania wstepnego, zgodnie ze
schematem ABCDE [39]:

e A (airway) polega na ocenie droznosci dréog oddechowych pacjenta. Oceniamy czy

drogi sg drozne, zagrozone, badz niedrozne. W razie koniecznosci udrazniamy drogi
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oddechowe bezprzyrzagdowo (np.: odgiecie gtowy do tytu) lub przyrzadowo (rurka
ustno-gardtowa, rurka krtaniowa, maska krtaniowa, rurka nosowo-gardtowa,
konikopunkcja).

B (breathing) to ocena oddechu. Oceniamy ilos¢ oddechéw, jako$¢ (np. szybki,
spowolniony, ptytki), wysitek oddechowy pacjenta, symetrie ruchéw klatki piersiowej,
tor oddechowy (piersiowy, brzuszny). Zwracamy uwage na angazowanie dodatkowych
mieséni oddechowych. Podfaczamy pulsoksymetr, aby szybko i bezinwazyjnie ocenié
stopien wysycenia krwi tlenem. W badaniu zwracamy réwniez uwage na zabarwienie
powtok skérnych, w kierunku sinicy centralnej badz sinicy obwodowej. Po dokonaniu
oceny oddechu podejmujemy decyzje o tlenoterapii biernej lub czynnej oraz
przeptywie tlenu.

C (circulation) to ocena krazenia pacjenta. Ocenie podlega badanie jakosciowe i
iloSciowe tetno na tetnicy promieniowe;j i szyjnej (norma 60 -100/min w spoczynku).
Oceniamy kolor, wilgotno$¢ i temperature skdry, nawrét kapilarny (ponizej 2 sekund).
D (disability) to ocena zaburzen swiadomosci (ocena zrenic, glikemia).

E (exposure) oznacza wykonanie ekspozycji pacjenta — zdjecie odziezy w celu
poszukiwania ewentualnych ukrytych obrazen ciata, moggcych stanowi¢ bezposrednie
zagrozenie zycia i zdrowia [39,44].

W kolejnych krokach ratownicy przystepujg do okreslenia parametréw zyciowych:

pomiar ci$nienia, ostuchania tondw serca, wykonania 12-odprowadzeniowego EKG oraz

zatozenia pulsoksymetru. Wazne, by jak najszybciej uzyska¢ dostep dozylny, aby w razie

koniecznosci moéc podaé leki. Po zakornczonym badaniu wstepnym Zespdét Ratownictwa

Medycznego podejmuje decyzje o podaniu lekdw przeciwdrgawkowych. Do rozwazenia jest

kilka drég podania:

diazepam 0,2-0,25 mg/kg iv (maks. 10 mg),

diazepam 0,5 mg/kg doodbytniczo (maks. 20 mg),

lorazepam 0,1 mg/kg iv (maks. 4 mg),

midazolam 0,2 mg/kg im (maks. 10 mg) lub gotowe amputkostrzykawki: 5 mg dla dzieci
o masie ciata 13—40 kg, 10 mg u dzieci > 40 kg; donosowo/dopoliczkowo 0,3 mg/kg; i.v.
0,15 mg/kg (maks. 7,5 mg).

Podczas podawania lekéw caty czas stan pacjenta jest monitorowany. Pozwala to

odpowiednio reagowac na stan chorego [39,45].
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Natomiast gdy po podaniu lekéw drgawki nie ustepujg po okresie 5 minut, nalezy
podaé¢ drugg dawke i przygotowaé do podania dtugodziatajgcy leku drugiego rzutu oraz
skonsultowac sie ze specjalista. Leki drugiego rzutu podawane sg najpdzniej po uptywie 20
minut.

Wazne jest, aby pacjent jak najszybciej znalazt sie na szpitalnym oddziale ratunkowym,
gdzie po przeprowadzeniu badan oraz wstepnej diagnostyce zostanie przeniesiony na
odpowiedni oddziat celem dalszego leczenia [39,44].

Po przekazaniu przez ZRM lekarz dokonuje ponownej oceny stanu swiadomosci oraz
podstawowych paramentéw zyciowych chorego. Rozpoczynajac od zlecenia pobrania
podstawowych badan krwi, w tym m.in.: elektrolity, stezenie glukozy, sprawdzenie poziomu
lekéw przeciwdrgawkowych u 0sdéb, ktére sg leczone na padaczke, poziom alkoholu we krwi
oraz badanie toksykologiczne. Nastepnie stara sie ocenié typ napaddéw padaczkowych oraz
wykonuje badanie elektroencefalografem. W wielu przypadkach niezbedne jest wykonanie
badan obrazowych pozwalajgcych na ocene tkanek moézgu oraz kosci. Jest to niezwykle wazne
w przypadku, gdy pacjent doznat urazu gtowy lub napad wystgpit po raz pierwszy.

Postepowanie w przypadku wystgpienia napadu drgawek rozpoczyna sie juz od oceny
Swiadomosci pacjenta bezposrednio na miejscu zdarzenia. Dodatkowo niezwykle wazne jest
ustalenie czasu wystgpienia oraz czasu trwania. Dla personelu medycznego kluczowe jest
wykluczenie innych chordb, ktére przypominajg padaczke, dzieki temu Zespdt Ratownictwa
Medycznego odpowiednio rozpocznie leczenie przeciwdrgawkowe. Jakiekolwiek odwleczenie
wdrozenia dziatania niesie za sobg zwiekszenie ryzyka smierci, dlatego ze drgawki, niezaleznie
od rodzaju sg stanem zagrozenia zycia. ZRM nieustannie kontroluje stan chorego, w tym m.in.:
tetno pracy serca, poziom saturacji, oddech - szczegdlnie po podaniu benzodiazepin juz na
miejscu zdarzenia. Monitorowanie parametréw Zzyciowych réwniez w czasie transportu
chorego do szpitala. W przypadku wystgpienia kilku napadéw drgawek, braku powrotu
Swiadomosci lub trwajgcego stanu padaczkowego pacjent powinien znalezé sie na oddziale
intensywnej terapii lub intensywnego nadzoru neurologicznego. Ma to istotne znaczenie, gdyz
leczenie stanu padaczkowego nalezy rozpoczgé niezwtocznie. Prawidtowe rozpoznanie
przyczyny wystgpienia ataku jest wazne do dalszego leczenie i zapobiegania wystgpienie

standw padaczkowych w przysztosci [39].
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1.4. Codzienne problemy chorych na padaczke

Osoby cierpigce na choroby przewlekte, w tym na padaczke, nieustannie zmagajg sie z
trudami dnia codziennego. Wystgpienie napadu padaczkowego i diagnoza czesto s3
gwattowne i prowadzg do trwatej zmiany sytuacji zawodowej i probleméw
psychospotecznych. Zmiany te ograniczajg dotychczasowe funkcjonowanie w $rodowisku i
prowadzg do braku akceptacji obecnej sytuacji oraz niezadowolenia. W efekcie nastepuje
ograniczenie kontaktdw z najblizszymi oraz wycofanie z zycia spotecznego [16]. Rowniez fakt,
ze padaczka jest jednostkg chorobowg, ktéra na co dzien nie jest widocznym kalectwem,
sprawia, ze duza z nich czes¢ ukrywa chorobe. Pacjenci codziennie borykajg sie z poczuciem
niesprawnosci oraz lekiem przed wystgpieniem napadu w miejscu publicznym i
towarzyszacym im urazami. Do tego dochodzi strach przed reakcjg otoczenia, a takze obawa,
czy otrzymajg pomoc w razie napadu [15,18]. Te emocje czesto sg dla chorego przeszkoda nie
do pokonania. Nalezy jednak pamietac, ze to sami pacjenci decydujg, kto i do jakiego stopnia
uzna ich za osoby niepetnosprawne. Bez wzgledu na podejscie, wystepowanie procesu
chorobowego w dorostym wieku przyczynia sie do zmiany trybu zycia i dotychczasowych
przyzwyczajen [18,46].

Pacjenci z padaczkg nie mogg wykonywaé wielu czynnosci, jak np. prowadzenie
ciezkich pojazdéw, pilotowanie samolotéw, praca na wysokosci czy przy maszynach.
To wtasnie dostep do prawa jazdy jest jednym z najczestszych wymienianych ograniczen.
W Polsce wprowadzono przepisy zwigzane z uzyskaniem prawa jazdy przez chorych na
padaczke, po rozporzadzeniu Ministra Zdrowia z 17 lipca 2014 roku w sprawie badan
lekarskich, oséb ubiegajacych sie o uprawnienia do kierowania pojazdami i kierowcow, a takze
rozporzadzeniu Ministra Zdrowia z 16 maja 2018 roku, zmieniajgcym rozporzadzenie w
sprawie badan lekarskich osdb ubiegajgcych sie o uprawnienia do kierowania pojazdami i
kierowcow [47,48].

Zaréwno w Unii Europejskiej, jak i w Polsce przepisy wyznacza Dyrektywa Unijna
2009/112 EC, ktéra zostata opracowana na podstawie badar empirycznych [49]. Pacjenci,
ktérzy przechodzg wiasciwe leczenie, majg szanse zosta¢ kierowcami. W badaniu
przeprowadzonym przez Staniszewsky i wspolnikdw wykazano, ze 29,79% ankietowanych
posiada prawo jazdy, z czego 18,62% uzyskata jg przed diagnozg, a jedynie 11,17% po. Ponad

70% respondentdw nie ma uprawnien do prowadzenia pojazdéw mechanicznych [50].
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Aktualnie przepisy méwig, ze osoby chore na padaczke majg mozliwos¢ pracy jako kierowcy
zawodowi (warunkiem jest minimum 10-letniego okresu bez napaddéw, bez leczenia
farmakologicznego, a takze pod warunkiem braku aktywnosci padaczkoksztattnej w zapisie
elektroencefalograficznym) [48].

Jednak spoteczenstwo nadal ma btedne wyobrazenie o chorobie, a w miejscu pracy
moze to prowadzi¢ do dyskryminacji, poczucia odrzucenia oraz napietnowania. Dlatego
wiekszos¢ stara sie ukry¢ swojg chorobe za wszelkg cene, majgc poczucie uzaleznienia od
schorzenia oraz utraty kontroli nad przebiegiem choroby [5,15,18]. Wsparcie spoteczne
odgrywa niezwykle istotng role dla oséb chorych na padaczke i ma duzy wptyw na cato$ciowe
funkcjonowanie, szczegdlnie w sferze psychicznej [51]. Wséréd probleméw oséb chorych na
padaczke mozna wymienié nie tylko odrzucenie przez spoteczenstwo, ale rdwniez brak pracy
oraz trudnosci w srodowisku rodzinnym [15]. Kolejnym aspektem zycia, na ktdry trzeb zwrdcié
uwage, jest uprawianie sportu. Wiele dyscyplin powinno by¢ konsultowane z lekarzem
prowadzacym. Nawet jazda na rowerze czy wedkowanie powinny odbywaé sie z osobg
towarzyszgcy. Bycie swiadomym swojej choroby oraz stata kontrola zdrowia powinna by¢
regularna, zeby zycie nie sktadato sie tylko z ograniczen.

Macierzynistwo to réwnie istotne zagadnienie w przypadku kobiet chorych na padaczke
[2,52]. Kobiety planujgce cigze powinny skrupulatnie sie przygotowac¢ i zaplanowac
konsultacje ginekologiczng oraz neurologiczng. Powinny rowniez zdawacé sobie sprawe z
wiasnych ograniczen i mozliwosci. Wiele badan porusza temat wystepowania napadéw u
kobiet w cigzy. Schmidt w swojej pracy przeglgdowej podsumowat wyniki badarn 2165 cigz u
kobiet chorych na padaczke. U 23% badanych stwierdzono zmniejszenie czestosci napadow. Z
kolei u 24% nastgpito zwiekszenie. W pozostatych 53% przypadkéw czestosé nie ulegta
zmianie. Zatem wystepowanie napadéw padaczkowych u kobiet w cigzy jest zréznicowane. W
grupie kobiet ze zwiekszong iloscig napaddéw stwierdzono subterapeutyczne stezenia lekow
przeciwpadaczkowych we krwi [53]. Zgodnie z panujgcg opinig ponad 90% pacjentek
przyjmujacych LPP rodzi zdrowe dzieci. Zdarza sie réwniez odsetek dzieci, ktére mogg urodzié
sie z wadg serca, wadg szkieletu lub z matogtowiem. Wazine jest, by kobiety chorujgce na
padaczke w okresie rozrodczym miaty specjalistyczng opieke przed planowang cigzg, w trakcie
oraz po porodzie [17].

Opieka nad chorym to ostatni problem, jaki nalezy poruszy¢. Zrédtem problemdéw

pielegnacyjnych jest wspomniany powyzej wptyw choroby na codzienne funkcjonowanie,
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negatywny stosunek spoteczenstwa i rodziny do chorego oraz mozliwos¢ wystgpienia
niekorzystnych nastepstw spowodowanych brakiem wiedzy na temat padaczki i jej leczenia
[54]. Radzenie sobie z chorobg to ztozony problem, a stan psychiczny chorego zalezy od wielu
czynnikéw, np. wieku, ptci czy wyksztatcenia. W zaleznosci, czy jest to osoba dorosta, czy w
okresie nastoletnim, inaczej reaguje oraz radzi sobie z chorobg. Poczucie leku, ztosci oraz
pretensje do swiata o swdj los to emocje, z ktérymi borykajg sie osoby chore na padaczke.
Dlatego tak wazna jest nie tylko wiedza o chorobie, ale réwniez sposdb jej przekazania.
Zaréwno chory, jak i rodzina powinni zosta¢ poinformowani o tym, jak istotne znaczenie maja
regularne przyjmowanie lekdéw, odpowiedni wypoczynek, unikanie uzywek oraz unikanie
stresu [55]. Wedtug badan, rodziny pacjentéw oczekujg fachowego podejscia oraz przystepne;j
informacji. Wazne, by zostali poinformowani na temat pielegnowania oraz jasnych zasad
postepowania z chorym [56].

Nalezy pamieta¢, ze wsparcie jest istotnym Zrédtem pomocy i moze ufatwic
rozwigzanie wielu probleméw. Wiedza na temat dziatalnosci réznego rodzaju instytucji
Swiadczacych okreslone formy pomocy socjalnej oraz finansowej jest niezbedna. W ostatnich
latach powstato wiele organizacji medycznych i spotecznych zajmujgcych sie problemami

chorych na padaczke i ich rodzin.
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2. JAKOSC ZYCIA

Pojecie jakosci zycia (quality of life - w skrécie QOL) to jedno z wazniejszych zagadnien
wspotczesnej nauki o charakterze interdyscyplinarnym.

Zainteresowanie tym pojeciem mozna datowac juz na czasy starozytne. Mysliciele tacy
jak Hipokrates, Arystoteles oraz badacze na gruncie medycyny i filozofii prébowali
sformutowaé podstawy szcze$liwego i satysfakcjonujgcego zycia. Dla pierwszego z nich
szczesliwe zycie wyrazane jest poprzez stan wewnetrznej rownowagi. Drugi natomiast dgzyt
do eudajmonii, najwyzszego osiggalnego dobra, ktére bedzie gwarancjg szczescia [57].

W filozofii chrzescijariskiej najwazniejszym celem egzystencji cztowieka byto zycie
petne poswiecen, cierpienia i ascezy, zas nagrodg za taka egzystencje miato by¢ po Smierci
zycie wieczne [57].

Po Il wojnie $wiatowej w Stanach Zjednoczonych powstaty poczatki terminologii i
koncepcji, ale wéwczas jakos¢ zycia rozumiano jako dobra materialne, czyli ujecie w
kontekscie stowa ,mieé¢” [18]. Z czasem definicja przeksztatcita sie w ,by¢”, rozszerzyta
okreslenie o realizacje potrzeb oraz satysfakcje z zycia. Obecnie oznacza takze zdrowie.

Zaréwno w Polsce, jak i na Zachodzie na przetomie lat 70. i 80. XX w. badacze zaczeli
wykorzystywaé do pomiarow psychologicznych oraz socjologicznych pojecie jakosci zycia. W
naukach spotecznych badano poziom jakosci zycia taczac je ze stylem Zzycia, zadowoleniem z
warunkéw bytowych czy mozliwosci zaspokajania zyciowych potrzeb [57].

W podobnym czasie zainteresowano sie pojeciem jakosci Zycia w naukach
medycznych, skupiajac sie na zjawiskach zdrowia i choroby. Niezwykle trudno jest
sformutowaé uniwersalng definicje tego pojecia. Sformutowanie definicji ,jakosci zycia
uwarunkowanej stanem zdrowia” (Heath Related Quality of Life — HRQOL) opisat ,,(...) Schipper
i jego wspodtpracownicy, definiujg je jako funkcjonalny efekt choroby i jej leczenia odbierany
(przezywany) przez pacjenta” [57,58].

Swiatowa Organizacja Zdrowia definiuje jakos¢ zycia jako subiektywng ocene jednostki
jej sytuacji zyciowej w odniesieniu do kultury, w ktdrej ta jednostka zyje, jej systemu wartosci,
celow, oczekiwan, zainteresowan [59].

Jakos¢ zycia to ztozona kategoria o trudnym do okreélenia zakresie przedmiotowym i
interdyscyplinarnym charakterze. Wspoéttworzg jg takie elementy jak:

e bezpieczenstwo w wymiarze ekonomicznym i zdrowotnym,
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e zdrowie i samopoczucie,
e stan $rodowiska przyrodniczego,
e bogactwo duchowe i materialne,
e poczucie przynaleznosci do lokalnej spotecznosci i stosunki miedzyludzkie [60].
Wymienione wyzej aspekty majg swoj wymiar obiektywny. Jednakze juz sama ocena
jakosci zycia zalezy od subiektywnego systemu odczuc¢ i wartosci odnoszacy sie do stopnia
zaspokojenia wtasnych aspiracji i potrzeb. Réznos¢ interpretacji jakosci zycia wynikajg z wielu
kierunkéw badan oraz stosowanych réznych narzedzi i metod pomiaru [61]. Wedtug R. Kolman
»jakos¢ zycia to stopien zaspokojenia potrzeb duchowych i materialnych cztowieka, stopien
spetnienia oczekiwan umownej normalnosci w dziataniach i sytuacji zaspokajania codziennego
zycia jednostek i spoteczenstwa” [62]. Natomiast Tomaszewski uwaza, ze jakos¢ zycia okresla
sie na podstawie kryteriéw jednakowych dla wszystkich oraz przyjetych odgérnie. Nalezg do
nich: poziom aktywnosci, swiadomosci, bogactwo przezy¢, wspdtuczestnictwo w zyciu
spotecznym oraz twérczos¢. Podsumowujac, im wieksze spetnienie tych kryteriéw, tym wyzsza
jakos¢ zycia [63,64]. Czapinski pisze, ze doswiadczenie z realizacji zadan, a takze poréwnania
wzgledem innych skfadajg sie na zadowolenie, a tym samym na jakos¢ zycia [65].
Rozni badacze opisujg pojecie jakosci zycia na wiele sposobdéw i zawsze trafnie
okreslajg jego istote. Definicje przytoczone powyzej nie wyczerpujg tej problematyki, a jedynie

przyblizajg zakres znaczeniowy pojecia.

2.1 Jakos¢ zycia w naukach spotecznych i medycznych

W naukach spotecznych rowniez starano sie opracowac uniwersalng definicje jakosci
zycia przyjmowang przez wszystkich. W tym celu zaproponowano podziat na cztery grupy. Do
pierwszej grupy zaliczane bedg definicje nazwane ,egzystencjonalnymi”, druga ,zyciowa” -
nalezg do niej definicje skupiajgce sie na zadaniach. Trzecia sytuuje jakos¢ zycia w kategoriach
potrzeb, a w ostatniej kwalifikowane sg definicje wyrdzniajace obiektywny i subiektywny nurt
jakosci zycia [57].

Z podziatu wyzej wymienionych grup, do pierwszej mozna zaliczyé Stanistawa Kowalika,
Bogdana Suchodolskiego Tadeusza Tomaszewskiego czy Lennarta Nordenfelta.

S. Kowalik twierdzi, ze jednostkowe codzienne przezycia decydujg o jakosci zycia, a ich

zrodet mozna doszukiwad sie w podmiotowym systemie poznawczym. To znaczy, ze im wyzsza
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zdolnos¢ gromadzenia przezy¢ i przeksztatcania ich w doswiadczenie zyciowe, tym wyzsza
jakos¢ zycia [66]. Odwrotnie — im mniejsze jednostkowe zdolnosci poznawcze, tym nizsza
jako$¢é zycia. Podobnie L. Nordenfelt uwaza, ze w postrzeganiu jednostki, ktéra przezywa
pozytywne emocje, jej jakos¢ zycia jest wysoka, niezaleznie od stopnia zaspokojenia
podmiotowych potrzeb [66].

Wedtug B. Suchodolskiego, w badaniach jakosci zycia nalezy sie skupi¢ na odpowiedzi
na pytanie ,jakim byé?”. Uwaza, ze genezy pojecia poszukiwa¢ mozina u jednego z
przedstawicieli tzw. Szkoty Krytycznej, E. Fromma. W swoich analizach stawiat dwa
przeciwstawne rodzaje jednostkowych zyciowych motywacji. Pierwszym wspomnianym jest
pragnienie istnienia rozumianego jako cel autoteliczny, natomiast drugi pragnieniem
posiadania, ktore stanowié miato o jakosci ludzkiej egzystencji [67].

Kolejna grupa badaczy, w ktorej definicja zwigzana jest z realizowaniem zadan
rozwojowych i zyciowych, obejmuje osoby Irvinga Rootmana, Johna M. Raeburna oraz
Augustyna Banke [68].

Ostatni z wymienionych badaczy uwaza, ze najwazniejszymi sktadnikami jakosci zycia
sq zadania rozwojowe i zyciowe. Rozwojowe to petnienie rél spotecznych i spetnianie ich
oczekiwan, natomiast do zyciowych zaliczamy mitos¢, szkote i prace. Podczas ich realizacji
moze nastgpi¢ wiele kryzysow, w trakcie ktdrych nastepuje intensywne doswiadczanie jakosci
zycia. Pozostali z wymienionych badaczy prezentowali zblizong definicje.

W trzeciej grupie jako$é zycia utozsamiana jest ze stopniem zaspokojenia potrzeb, a
przedstawicielami takiej definicji s3: Andrzej Kaleta, Ryszard Borowicz, Aleksander Campbell,
Kazimierz Obuchowski i Bogustaw Gateski.

Dla R. Borowicz i A. Kaleta, jakos¢ zycia obejmuje potrzeby, ktére cztowiek uwaza za
najwazniejsze. Do potrzeb biologicznych zaliczamy picie, jedzenie i oddychanie.

Spetnienie ich jest bezwzgledne, poniewaz bez nich funkcjonowanie organizmu jest
niemozliwe. Jednostka postrzega te potrzeby subiektywnie, bez udziatu swiadomosci. Z kolei
potrzeby wzgledne mogg zaistnieé na poziomie Swiadomym.

Podobnie B. Gateski podzielit potrzeby na obiektywne, subiektywne i behawioralne.
Pierwsze z wymienionych dzielimy na bezwzgledne i wzgledne. Autor pisze, ze ,,0 ile poziom
zycia odnosi sie do stopnia zaspokojenia potrzeb, o tyle jego jako$¢ do sposobu ich

zaspokojenia” [57].
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K. Obuchowski utozsamia jako$¢ zycia z mozliwoscia nadania sensu. Stwierdza, ze
pytania pojawiajg sie w krytycznych momentach zycia (dotyczg choroby i smierci) jednostki.
Uwaza, ze pytania odnosnie sensu zycia nie majg charakteru powszedniego [69].

Ostatnig czwartg grupe definiuje znaczenie wskaznikéw obiektywnych i subiektywnych
oraz potgczenia tych miar z oceng stopnia zaspokojenia rozmaitych potrzeb. Kazda z grup ma
swoje wyznaczniki. Do subiektywnych mozemy zaliczy¢ poziom finansowy, materialny,
warunki zycia i mieszkania, leczenie, relacje spofeczne i system wsparcia spotecznego,
bezpieczenstwo srodowiskowe, rozwdj osobisty, edukacje, wypoczynek i praca. Natomiast
obiektywne to poziom stanu zaspokojenia tych potrzeb tgcznie z osiggnieciem dobrostanu

psychicznego, akceptacjg i uznaniem spotecznym [57].

JAKOSC ZYCIA W NAUKACH MEDYCZNYCH

W naukach medycznych definicje jakosci Zzycia koncentrujg sie w znacznej mierze na
zjawiskach zdrowia i choroby. Podobnie jak w opisanych powyzej naukach spotecznych, tak i
tu nie opracowano do tej pory jednolitej definicji [70].

W medycynie problemem jakosci zycia nie zajmuja sie tylko psychologowie kliniczni czy
lekarze, ale takze pielegniarki, ratownicy medyczni, specjalisci zdrowia publicznego oraz
socjolodzy. Jedng z préb ujednolicenia definicji ,jakosci zycia uwarunkowanej stanem
zdrowia”, jak juz zostato wspomniane, podjat Schipper i jego wspdtpracownicy. Wskazujg oni,
ze jakos¢ zycia definiowana jest stanem zdrowia, wystepujgcymi chorobami i naturalnym
procesem starzenia sie. Umozliwito to catosciowe spojrzenie na pacjenta i jego problemy w
zakresie zdrowia fizycznego, psychicznego a takze srodowiska, jednoczesnie dostarczajgc
informacji o jego funkcjonowaniu [57].

Tak okreslony zakres pojecia wskazuje na jego odmienne znaczenie w medycynie, co
pocigga za sobg odwotywanie sie do odmiennych koncepcji teoretycznych i sposobu
definiowania tego terminu na uzytek poszczegdlnych dziedzin medycyny [71].

Definicja HRQOL dzieli sie na cztery podstawowe aspekty funkcjonowania pacjenta:
stan fizyczny i sprawnos¢ ruchowa, stan psychiczny, sytuacje spoteczng i doznania somatyczne
oraz warunki ekonomiczne [57]. Z racji tego, ze jakos$¢ zycia uwarunkowana jest przez wiele
zmiennych, ktére mozna okresli¢ jako funkcjonalne, jednak samg definicja HRQOL uznano jako

miare obiektywng. Jednak nie wszystkich koncepcja ta usatysfakcjonowata. Wsrdd wielu
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badaczy budzi sprzeczne odczucia. Zaréwno S. Kowalik jak i czes¢ z nich przestrzega przed zbyt
czestym naduzywaniem tego pojecia w medycynie [57,72]. Czesto w kwestionariuszach do
badania jakosci zycia zwigzanego ze zdrowiem mozna spotkac takze inne obszary jak np.
funkcjonowanie seksualne, sen, pamie¢, motoryka, zdolnos¢ do pracy czy radzenie sobie z
chorobg [73].

Inng definicje HRQOL mozna znalezé w pracy A. Cieslik, ktéra moéwi, ze jest to , ocena
satysfakcji pacjenta z aktualnego poziomu funkcjonowania w poréwnaniu do takiego, jaki
postrzega on jako mozliwy lub idealny”. Pomimo réznic w definicji, badacze sg zgodni, iz ocena
i pomiary HRQOL maja na celu oceni¢ psychospoteczne funkcjonowanie chorych somatycznie,
zidentyfikowac cele, zadania oraz potrzeby pacjentéw oraz méc pordownaé oddziatywanie
roznych metod terapii i satysfakcje z ich leczenia. Dziatanie choroby i terapii moze miec
charakter zaréwno pozytywny jak i negatywny i by¢ wynikiem zmian w HRQOL. Wptyw na
jakos¢ zycia zwigzang ze zdrowiem i stanem czynnosciowym ma sytuacja zdrowotna chorego.
HRQOL wraza subiektywng ocene wptywu stanu czynno$ciowego na jakos¢ zycia, ktéry
obiektywizuje mozliwos$ci wykonywania codziennych czynnosci [70].

Niejednokrotnie lekarze spotykali sie z przypadkami, kiedy to chorzy oceniali swojg
jakos¢ zycia znacznie lepiej niz zdrowi. Analizowano przyczyne, dlaczego osoby, ktére zostaty
dotkniete chorobg, niepetnosprawnoscig lub ograniczeni w odgrywaniu rdél spotecznych,
wykazywaty wieksze zadowolenie ze swojego zycia, niz osoby, ktére nie posiadajg zadnych
przeszkéd w funkcjonowaniu spotecznym. Rozwazajgc ten problem ustalono, ze chorzy
dotknieci powazng chorobg potrafig przystosowac sie do nowej dla siebie sytuacji, dzieki
mechanizmom obronnym i nadal oceniajgc swojg jako$é zycia wyzej niz osoby zdrowe [57].

Poprzez duze zainteresowanie tematyka jakosci zycia, powstaje coraz wiecej narzedzi
badawczych w postaci skal analogowych lub kwestionariuszy. Jak zostato przedstawione
powyzej, zarédwno w naukach medycznych jak i na gruncie nauk spotecznych nie powstata
ujednolicona definicja, ktdra bytaby w stanie usatysfakcjonowaé wszystkich badaczy.
Potgczenie stanowisk mogtoby spowodowacd zblizenie pomiedzy obiema naukami oraz
wzajemnie wzbogaci¢ analizy jakosci zycia zardwno w wypadku badan podejmowanych w

medycynie, jak i naukach spotecznych.
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2.2 Wybrane narzedzia pomiaru jakosci zycia

Istniejg rézne techniki badania i oceny jakosci zycia. Badanie wieloczynnikowe
umozliwia wnikliwg ocene samopoczucia chorego. Ma ono charakter jakosciowy i pozwala
takze uzyska¢ wyniki w postaci wskaznikdw punktowych, ktére sg elementem oceny
ilosciowej. Inng metodg oceny jakosci zycia sg badania kwestionariuszowe. Zwracajg wynik
punktowy na skali i na tej podstawie mozliwy jest opis ilosciowy. Problem jakosci zycia spotkat
sie z ogromnym zainteresowaniem ze strony badaczy, dlatego tez powstaje wiele nowych
narzedzi do pomiaru w postaci skal analogowych i kwestionariuszy.

Bez wzgledu na typ zastosowanego kwestionariusza, nalezy wzig¢ pod uwage, ze jakosé
zycia odczuwalna jest indywidualnie, a co wazniejsze, zmienia sie z czasie [74]. Zaréwno
wspomniane skale analogowe, jak i kwestionariusze sg proste w zastosowaniu i umozliwiajg

otrzymanie réznych informacji. Warunkiem jest spetnienie okreslonych kryteriéw:

rzetelnosci,

e trafnosci,

e czutodci (ang. responsiveness), czyli zdolnos$ci do wykrywania zmian u danej osoby,

e sygnat do szumu (ang. signal to noise ratio), wyniki oceniajgce konkretny aspekt przy
uzyciu okre$lonego narzedzia u pacjentédw réznigcych sie co do mierzonego parametru
(pomiar sygnatu),

e powtarzalnos$é¢ (ang. reproducibility), u tego samego chorego, wyniki zawsze sg

jednakowe.

Narzedzia badawcze przed uzyciem powinno przejs¢ proces standaryzacji i adaptacji,
zwany inaczej walidacjg [74,75]. Kazdy z autoréw oceniajacych jakos¢ zycia chorych na
padaczke stosuje narzedzie, ktére wedtug niego jest najtrafniejsze dla jego badan. Mozina
wyrézni¢ nastepujgce skale i kwestionariusze:

. Sickness Impact Profile (SIP) - narzedzie ogodlne, ktore umozliwia samooceng stanu
zdrowia, jest wystarczajgco czute, aby monitorowac zmiany stanu zdrowia w czasie lub
miedzy grupami. Wykorzystywane do oceny wplywu chordb na funkcjonowanie

fizyczne i emocjonalne. Sktada sie z 12 kategorii (np. odpoczynek, rekreacja i rozrywka
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czy pielegnacja ciata i ruch), zawiera 136 pytan, opiera sie na odpowiedziach ,nie” lub

»tak”, a czas badania wynosi od 20-30 minut. Opracowane zostato w 1972 roku [75].

Nottingham Health Profile (NHP) - stworzone pierwotnie jako narzedzie do badania
problemdéw zdrowotnych i mierzenia interwencji medycznych lub spotecznych przez
McEwen J., Hunt SM., McKenn SP w latach 70 XX wieku. Sktada sie z 2 czesci. Pierwsza
zawiera pytania w szesciu kategoriach: mobilnos¢, sen, fizyczna, energia, bdl, izolacja
spoteczna i reakcje emocjonalne. Druga ma siedem stwierdzen dotyczacych obszardw
zycia, majgcych wptyw na zdrowie: praca zarobkowa, zycie seksualne, prace domowe,
zycie towarzyskie, relacje osobiste, hobby i zainteresowania, a takze wakacje

[76,77,78].

RAND - 36 Health Survey - kwestionariusz ogdlny odnoszacy sie m.in. do funkcji
spotecznych i fizycznych, ograniczen fizycznych, ogélnego stanu zdrowia, problemoéw

emocjonalnych, energii i ogdlnego postrzegania zdrowia [79].

Symptom Cheklist 90 Revised (SCL 90-R) - narzedzie ogdlne, poruszajgce zagadnienia
zwigzane m.in. z funkcjonowaniem psychicznym, samooceng, drazliwoscig i

niepokojem [79].

Short Form Helath Survey (SF-36) - kwestionariusz ogélny, stuzgcy do pomiaru zaleznej
od stanu zdrowia jakosci zycia. Dedykowany dla oséb powyzej 18 roku zycia, zdrowych
oraz z réznymi schorzeniami. Aktualnie uzywana jest wersja -v.2, stworzona na
podstawie SF-36 v.1 w 1998 roku. Zawiera 36 pytan w 11 kategoriach, wyrdzniajac 8
aspektow jakosci zycia jak np. funkcjonowanie fizyczne, ograniczenia w petnieniu rél z

powodu zdrowia fizycznego czy dolegliwosci bdlowe [76,77,80].

The Short Form 12 (kwestionariusz skrécony) - ocenia jako$¢ zycia w kategorii
psychicznej i fizycznej. Kategoria zdrowie psychiczne oraz kategoria zdrowie fizyczne
sktadajg sie z 4 podkategorii, a maksymalnie do uzyskania jest 50 pkt. Przyktadowo
kategoria zdrowie fizyczne sktada sie z podkategorii: funkcjonowanie fizyczne, rola

ograniczen fizycznych, bdl fizyczny oraz ogdlne zdrowie. Wskaznikiem oceny jakosci
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zycia w kategorii zdrowia psychicznego jest srednia warto$¢ oceny w podkategoriach

[80].

WHOQOL- 100 - miedzynarodowe narzedzie badawcze zaproponowane przez
Swiatowa Organizacje Zdrowia i umozliwiajace ocene sytuacji zyciowe] cztowieka.
Sktada sie ze 100 pytan i bada 6 dziedzin jakosci zycia (funkcjonowanie spoteczne,
psychologiczne aspekty funkcjonowania, fizyczne aspekty funkcjonowania, poziom
niezaleznosci, sprzyjajgce Srodowisko oraz duchowe i religiine aspekty

funkcjonowania) [81].
WHOQOL -Bref (wersja skrécona) - opisany w rozdziale 7.1.1.

Liverpool Assessment Battery - kwestionariusz specyficzny, stworzony z kilku réznych
skal mierzgcych jakosc zycia w domenach: fizycznej, psychicznej, wptywie stosowanych

LPP [78, 82].

Epilepsy Surgery Inventory (ESI-55) - narzedzie specyficzne, odnoszacy sie do badania
jakosci zycia pacjentow chorych na padaczke leczonych chirurgicznie. Sktada sie z 11

czynnikdw odnoszgcych sie do funkcjonowania, zawiera 55 pytan [78,82].

Quality of Life Children with Epilepsy (QOLCE) - kwestionariusz specyficzny,
przystosowany do oceny jakosci zycia dzieci chorych na padaczke. Sktada sie z 76
pozycji z 16 podkategoriami obejmujgcymi rdzne dziedziny zycia np. samopoczucie

emocjonalne, sprawnos¢ fizyczng, funkcje poznawcze oraz funkcje spoteczne [83].

Quality of Life in Epilepsy Inventory-10 (QOLIE- 10) - narzedzie specyficzne, ztozone z
10 pytan, dotyczgcych m.in: aktywnosci, problemdéw zwigzanych z prowadzeniem
pojazdow, pamigcig, ograniczeniami w pracy, fizycznymi i behawioralnymi skutkami
zazywania LPP, wystepowania mysli depresyjnych, ogdlnej oceny wtasnej jakosci zycia.
Wykorzystywany gtéwnie w badaniu oceniajgcym dziatanie lekéw przeciw

padaczkowych [78,84].

Quality of Life in Epilepsy Inventory-31 (QOLIE-31) - kwestionariusz specyficzny, gdyz
zawiera 31 pytan odnoszacych sie do np.: probleméw zwigzanych z wystepowaniem
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napadow, ogdlnej jakosci zycia, skutkow dziatania LPP. Stworzony na podstawie

kwestionariusza QOLIE-89 [78,85].

. Quality of Life in Epilepsy Inventory-89 (QOLIE-89) - rozbudowany kwestionariusz,
zbudowany z 89 pytan, 16 skal oraz 1 pytania dotyczacego zmiany w stanie zdrowia.
Stworzony na podstawie kwestionariusza SF-36, do ktdérego dodano 8 skal

specyficznych dla padaczki [78,84,86].

Skale mozna podzieli¢ na specyficzne (ang. disease specific) oraz niespecyficzne (ang.
generic). Pierwsze z wymienionych stuzg do oceny jakosci zycia oséb z konkretnym
rozpoznaniem klinicznym i koncentrujg sie na typowych dla danej jednostki chorobowej
objawach. Cechujg sie wysokg czutoscig, natomiast nie dajg mozliwosci dokonania
poréwnania jakosci zycia 0sd6b z réznymi rozpoznaniami klinicznymi lub z populacjg oséb
zdrowych [87]. Przyktadem takich kwestionariuszy sg: Quality of Life in Epilepsy Inventory-31
(QOLIE-31) czy Quality of Life Children with Epilepsy (QOLCE). Druga skala niespecyficzna
uwzglednia kilka wymiarédw jakosci zycia i stuzy do oceny oraz porédwnania jakosci zycia
réznych grup badanych oraz duzych populacji. Do pluséw tego typu kwestionariuszy zaliczamy
mozliwos¢ ujecia stosunkowo szerokiego obszaru zycia oséb badanych, z kolei minusem jest
niezbyt wysoka czutos¢ na zmiany specyficzne dla danej jednostki chorobowej. Przyktadem sg
skale: WHOQOL, SF-36 czy NHP [88].

Oprécz wymienionych powyzej stosowanych jest wiele innych narzedzi, co moze
sprawiaé trudnosci w poréwnywaniu wynikéw. Wazne jest, aby przed przystapieniem do
badan poprawnie dobraé kwestionariusz. Dlatego priorytetem jest wyznaczenie celu i zakresu
badan. Nalezy tez sprawdzi¢, czy narzedzie jest standaryzowane oraz ustali¢, czy konieczne
jest uzyskanie pisemnej zgody autora na wykorzystanie jej [89]. Badania dotyczgce jakosci
zycia sg coraz powszechniejsze. W naukach medycznych wzrasta ich waga jako miarodajnego

wskaznika uzytecznosci zastosowanych metod leczenia [90].
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3. EMOCJE — WYBRANE ZAGADNIENIA

Emocje to mechanizmy, ktére uksztattowaty sie na drodze ewolucji. Kazda z nich
posiada trzy specyficzne tylko dla siebie cechy: tre$¢, intensywno$é oraz znak emocji
(negatywna lub pozytywna). Zazwyczaj cztowiek dazy do przezywania emocji pozytywnych i
unika negatywnych stanéw emocjonalnych.

Negatywne emocje wystepuja, gdy na drodze cztowieka pojawiajg sie zagrozenia lub
przeszkody, a takze gdy nie moze zaspokoi¢ swoich potrzeb. Takie sytuacje dla jednej osoby
mogg by¢é mobilizujgce, dla innej powodujg dezorganizacje oraz utrudniajg dziatania.
Doswiadczenie i zdobywanie umiejetnosci modyfikowania i kontroli emocji nabywane sg wraz
z wiekiem. Zazwyczaj to negatywne emocje, takie jak ztos$¢ czy lek pozostajg w ukryciu i mogg
powodowac wewnetrzny niepokdj, ktérego nie wida¢ na zewnatrz [91,92]. Averill przedstawit
teorie, ze rezultatem posiadania umystowych programoéw emocjonalnych odpowiedzi na
zdarzenia jest réznorodno$é odczuwanych przez cztowieka emocji. Cze$¢ wzorcéw jest
wrodzona, a zmienia sie i rozwija wskutek doswiadczen zyciowych w dwojaki sposéb. Pierwszy
z nich to wytworzenie umystowych programéw emocji zwigzanych z panujgcymi w Srodowisku
spotecznym zwyczajami i zasadami. Definiuje, jakie uczucia przez kogo oraz kiedy mogg by¢
odczuwane. Ten etap rozwoju umozliwia przezywanie uczué analogicznie w taki sposdb, jak
robig to inni. Druga metoda bazuje na przeksztatceniu programdéw emocji odpowiadajgcych
zasadom panujgcym w spotecznosci w taki sposéb, aby byty zgodne z indywidualnoscig danej
osoby. Tak, aby przezywanie uczu¢ byto zsynchronizowane ze stylem zycia, osobistymi
cechami psychicznymi, a takze wartosciami. Pozwala to na uniezaleznienie wtasnych uczu¢ od
wymagac spoteczenistwa. Zatem Averill warunkuje przyswojenie panujgcych w srodowisku
spotecznym wzorcéw emocji do uczenia sie petnienia rél [93,94,95]. Z kolei Lazarus twierdzi,
ze dokonywane przez ludzi oceny wydarzen zewnetrznych oraz sposobu radzenia sobie z nimi
ksztattuje ich zycie emocjonalne. Natomiast sama ocena, emocja oraz metody radzenia sobie
w trudnych sytuacjach wynikajg z réznic indywidualnych czy to w zakresie hierarchii celéw, czy
przekonan na temat siebie i Swiata. Na zdrowie fizyczne i psychiczne majg wptyw sposdb
reagowania na stres oraz rodzaj przezywanych emocji [96,97].

Gdy cztowiek doswiadcza emocji negatywnych, istotne jest, aby okresli¢ wskaznik
kontroli emocji, ktéry oznacza subiektywne przekonanie jednostki dotyczgce umiejetnosci

kontrolowania swoich reakcji. Nie oznacza to, ze jednostka kontroluje emocje i reaguje na nie
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tak samo za kazdym razem, w okreslony, zawsze pozytywny sposdb. Mozliwos¢ wyboru reakcji
uczuciowych, to prawdziwa kontrola. Zalezna od przekonania co do stusznosci wyboru, a takze
od zdolnosci podejmowania decyzji [92].

Wyniki badan dowodza, ze ttumienie emocji prowadzi do nasilenia albo do
dtugotrwatego napiecia emocjonalnego. Emocje niewyrazone wptywajg niekorzystnie na stan
zdrowia. Mogg sta¢ sie podtozem zaburzen nerwicowych, a takize chordéb
psychosomatycznych. Umiejetnos¢ wyrazenia negatywnych emocji jest zalecana i uznana za
korzystne w psychoterapii [98,99,100,101].

Jak podajg w swoim artykule Kliszcz i wspdlnicy, depresja, lek oraz agresja, okreslane
sg jako psychopatologiczna reprezentacja stanéw uczuciowych o zabarwieniu negatywnym.
Emocje te ttumione sg przez osoby o wysokim stopniu uspotecznienia [102].

Wyrazanie emocji w sposéb konstruktywny nie jest jednak fatwe. W wiekszosci sg gteboko
skrywane, a stwierdzenia jak np.: ,nic sie nie stato, wszystko w porzadku”, to reakcja obronna.
Pozornie taka odpowiedz daje czas chorej osobie na poradzenie sobie zemocjami na wtasnych

warunkach. Jednakze w dalszej perspektywie taka reakcja jest niekorzystna [103].

3.1. Gniew, depresja, lek

Gniew to emocja ztozona i jest odpowiedzig na frustracje (czyli uniemozliwienie dazen
oraz deprywacje potrzeb), gdzie jednostka jest przekonana o celowym dziataniu innych na jej
szkode. Moze by¢ wyrazany natychmiast np. jako atak (fizyczny albo werbalny) na
krzywdziciela lub ttumiony dtugotrwale. W przypadku osoby ttumigcej negatywne emocje
prowadzi to do niekorzystnych skutkéw zdrowotnych. Ttumienie gniewu czesto wynika z np. z
zasad kulturowych, ktére uniemozliwiaja swobodng ekspansje w sytuacjach spotecznych. W
takich przypadkach nadmierne ttumienie moze powodowac, ze nieistotny czynnik prowadzi
do niekontrolowanego uwolnienia skrywanych uczué. Opisywana emocja zawiera petfen
wachlarz reakcji i doznan, takich jak irytacja i rozdraznienie, okazywanie niecheci przez
wchodzenie w otwarte konflikty, sarkastyczne uwagi, szydzenie, wyrazanie pogardy, stany furii
i wsciektosci, a takze obrazanie i dziatanie na szkode innych oséb [104].

Wedtug koncepcji Lazarusa, gniew petni funkcje, ktéora ma na celu usuniecie
oddziatujgcych szkodliwie czynnikdw z otoczenia oraz zapobieganie szkodzie. W momencie,
gdy ocena sytuacji i przyczynowos$é przypisywana innym jest trafna, moze petni¢ role

adaptacyjng [105]. Gniew jest uczuciem bliskim wrogosci wobec innych oséb [104].
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Katalizatorem zachowan agresywnych jest gniew. Zwtaszcza taki ktoéry jest niemodulowany,
rozlany oraz uogdlniony. Stanowi wtedy podstawe brutalnych zachowan agresywnych. Tego
typu zachowania nie muszg powstaé, jezeli osoba odczuwajgca gniew potrafi w sposéb
prawidtowy rozpozna¢ swoje doznania, modulowa¢ emocje, trafnie ocenia¢ ich
przyczynowos¢ oraz, co najwazniejsze, szuka¢ zardwno rozwigzan konfliktdw i problemoéw a
takze profesjonalnej pomocy i wsparcia [104]. Z badan wynika, ze istotnym predykatorem
choréb uktadu krazenia jest wystepowanie nasilonych reakcji ttumienia gniewu [106].
Zaréwno wrogosé, gniew, jak i pozostate negatywne emocje sg zwigzane z wiekszg liczbg

zdarzen kariologicznych wsréd oséb zdrowych i tych z grup ryzyka [107].

Depresja

Wedtug A. Ellis’a zaburzenia depresyjne to wynik witasnych nieracjonalnych,
nierealistycznych i nielogicznych przekonan, cechujace sie nadmierng generalizacjg i brakiem
obiektywizmu. Wywotujg niepewno$é, lek, poczucie winy, bierno$¢ oraz katastroficzne
nastawienie do przysztych zdarzen, majgc destrukcyjny wptyw na jednostke. Ellis uwaza, ze
takim nieracjonalnym przekonaniem jest fakt, ze zardwno nieszczescie jak i szczescie
cztowieka zalezne jest od innych oraz otoczenia [108,109].

Podejscie dla zewnetrznego LOC (poczucie umiejscowienia kontroli z ang. locus of
control) wskazuje na zwigzek umiejscowienia kontroli zdrowia z depresjg. Wsrdd objawdw
depresji mozna wyrdzni¢ uczucie przygnebienia i smutku, trwajgcego krétko az do gtebokiej
rozpaczy. Towarzyszy mu poczucie beznadziejnosci, winy oraz mysli o smierci.

Obnizenie poczucia witasnej wartosci spowodowane jest, iz osoba z depresja
doswiadcza ztosci ukierunkowanej do wewnatrz oraz silnego leku. Depresja, moze takze
rowniez wywotywaé objawy zaréwno behawioralne jak i fizyczne jak np. ptaczliwosé,
impotencja, bezsennos¢, poczucie zmeczenia czy nadmierne przybieranie na wadze [110,111].
Jednak nieodtgcznym elementem ludzkiego zycia jest doswiadczanie smutku i depresyjnego
nastroju. Natomiast sg takze osoby (tzw. osobowosci depresyjne), u ktérych podstawowym
uczuciem jest smutek i jednoczesnie najtatwiej wyzwalang emocijg [112].

Zdaniem A. Becka, do przyczyn zaburzen depresyjnych zaliczamy czynniki
Srodowiskowe, genetyczne oraz psychologiczne. Jednakze osoby depresyjne majg sktonnos$é

do krytycznego myslenia o sobie oraz znalezienie potwierdzenia tych negatywnych wnioskow
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na swoj temat. Natomiast negatywne ocenianie zardéwno siebie jak i Swiata, a takze
przysztosci, okresla sie jako triade depresyjng Becka [113,114]. Wspomnianej triadzie
towarzyszg znieksztatcenia poznawcze, obejmujgce 6 aspektow:
1. Personalizacja — bezpodstawne odnoszenie wydarzen do siebie.
2. Nadmierna generalizacja — wycigganie ogdlnych wnioskdéw na podstawie pojedynczych
zdarzen.
3. Arbitralne wnioskowanie — dochodzenie do konkluzji, ktére nie majg wystarczajgcego
uzasadnienia w rzeczywistosci.
4. Mpyslenie ,czarno-biate” — przezywanie skrajnych, przeciwstawnych uczuc.
5. Minimalizowanie i wyolbrzymianie — niedocenianie pozytywdéw i przecenianie
negatywow.
6. Selektywne abstrahowanie — koncentracja na szczegétach mato istotnych i spoza

kontekstu [108,112].

Lek

To podstawowy stan emocjonalny ukierunkowany na rekcje walki i ucieczki. Pojecie
leku opracowat m.in. N. Sillam, ktéry stwierdzit, ze ,lek jest przykrym, intensywnie
odczuwalnym stanem ztego samopoczucia, wywofanym niejasnym wrazeniem bliskiego
zagrozenia, wobec ktdrego cztowiek czuje sie bezradny i bezsilny” [115]. Rozpatrywany jako
nieprzyjemny stan emocjonalny, ktéry wigze sie z przewidywaniem pochodzgcego z wewnatrz
organizmu, badz nadchodzgcego z zewnatrz niebezpieczeristwa. Moze objawiac sie uczuciem
napiecia lub niepokoju. Carroll Ellis Izard, okresla lek jako potgczenie ztosci, strachu, przykrosci,
ale réwniez podniecenia i wstydu. Wymienione emocje stanowig catos¢ jako staty element
osobowosci, odgrywajacy posrednig role miedzy relacjg a sytuacjg [116].

Z kolei P. Zimbardo twierdzi, ze , reakcje lekowe tracq swojq przystosowawczq funkcje
i sq nieadekwatne do bodzcow, a niepokdj wywotujq sytuacje niemajgce znamion zagrozenia”.
Uczucie leku nie pozwala na swobode, gdy nadmiernie dominuje w zachowaniu i w takiej
sytuacji staje sie zaburzeniem [117,118].

Niektdre Zzrddta rozdzielajg pojecie ,leku” na strach i lek, uznane jako odmienne przez
wzglad na przedmiot emocji, ale odczuwane w ten sam sposdb. Pierwszy z wymienionych

powstaje w momencie niebezpieczeistwa nieobecnego fizyczne, lecz potencjalnie

41



istniejgcego. Zagrozenie jest odbierane jako zaistniate, natomiast nie jest jeszcze
doswiadczane lub pojawi sie w sie w przysztosci (np. co$ moze staé sie mojej rodzinie). Z kolei
drugi stan powigzany jest z zagrozeniem postrzeganym jako bezposrednie i realne (np.
zblizajgcy sie samochdd). Rolg obu jest zapewnienie bezpieczerstwa, poprzez unikanie,
usuniecie lub zabezpieczenie siebie w takim stopniu, by umozliwi¢ ochrone [119].

Mozemy wyrdznic¢ ze wzgledu na sytuacje, lek przed utratg zycia lub zdrowia, przed
utratg obiektu mitosci, przed roztgkg z osobami bliskimi, przed bdlem, cierpieniem, przed
potepieniem przez ludzi lub Boga. Ujawnia sie poprzez nie tylko reakcje fizjologiczne, ale
rowniez w zmianach w dotychczasowym funkcjonowaniu proceséw psychicznych, jak np.
pamie¢, myslenie, uwaga czy podejmowanie decyzji. W zaleznosci od Zrdodta moze byc
dtugotrwaty lub krétkotrwaty [119]. Nadmierny lek prowadzi do cierpienia oraz utrudnia
wykonywanie codziennych zadan. Moze prowadzi¢ do rozwoju nowych problemdéw
zdrowotnych, a takie pogorszenia codziennego funkcjonowania. Wptywa istotnie na
codzienne funkcjonowanie oraz efektywnosc¢ [120].

Podsumowujac, nalezy mie¢ na uwadze, iz lek ostrzega przed zagrozeniem. Jednakze

moze utrudnic¢ codzienne funkcjonowanie, a wrecz zmienié zycie nieodwracalnie [118].
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4. AKCEPTACJA CHOROBY

Kazda choroba wptywa na stan fizyczny oraz psychiczny cztowieka. Oddziatuje takze na
jego funkcjonowanie, prowadzac do zmiany dotychczasowego trybu zycia. Postawa wobec
choroby uzalezniona jest od kilku czynnikéw: przebieg choroby, warunki i mozliwosci leczenia
samoakceptacji choroby, sposobdw radzenia ze stresem oraz indywidualne predyspozycje
(temperament, sposoby reagowania emocjonalnego), sktonnosci do utrzymania nawykéw
zdrowotnych [121]. W szczegdlnosci choroby przewlekte niosg ze sobg niekorzystne
konsekwencje i zmiany. Niezaleznie od rodzaju, kazda choroba wigze sie z ograniczeniem
aktywnosci zyciowej, zawodowej oraz rodzinnej. Podjecie dziatan zwigzanych z leczeniem
wigze sie z obcigzeniem psychicznym. Jednym ze zrddet stresu jest brak zdrowia, co przyczynia
sie to do ksztattowania wielu réznych postaw wobec choroby. Zgodnie z koncepcjg Lazarusa
pacjent ocenia chorobe jako: zagrozenie, krzywda (strata), wyzwanie [122]. Ponadto wazne sg
takze zasoby osobiste pacjenta, wsrdd ktdrych mozna wymieni¢: cechy osobowosci, wiedze,
wtasciwosci psychiczne, oraz zasoby zewnetrzne, jak status spoteczno-ekonomiczny i wsparcie
innych. To one wptywajg na stosunek do zachorowania i sytuacji zwigzanych z leczeniem, czyli
postawy pacjenta wobec choroby.

Adaptacja choroby to ztozony proces, ktory rozpoczyna sie w momencie podejrzenia
choroby i towarzyszy przez caty proces leczenia, az do $mierci. Uzalezniony jest zaréwno od
rodzaju choroby, jak i od jej charakterystyki oraz osoby, ktdra na nig cierpi. Gtéwnym celem w
zmaganiu sie z chorobg jest zminimalizowanie jej wptywu na zycie chorego w taki sposob, aby
pacjent potrafit radzi¢ sobie z postawiong diagnoza, leczeniem oraz negatywnymi emocjami.
Na funkcjonowanie pacjenta w spoteczenstwie oraz na stan psychiczny wptyw majg dziatania
zdrowotne, zachowania ograniczajgce stres oraz indywidualne cechy jednostek [123].

Niezwykle istotng funkcje w akceptacji i adaptacji choroby odgrywa wspomniane juz
wsparcie spoteczne. To jeden ze sposobdw radzenia sobie ze stresem i jest niezbedne
pacjentowi, w sytuacji trudnej dla niego oraz pomocne w przystosowaniu sie do nowej
rzeczywistosci. W sposéb istotny na zycie i funkcjonowanie cztowieka ma stan zdrowia,
wptywa to rdwniez w konsekwencji na ocene jakosci zycia oraz akceptacje sytuacji zdrowotne;j
[123,124].

Na chorobe jednak nalezy spojrze¢ wieloaspektowo. Dla niektdrych bedzie trudnoscia

do pokonania, dla innych stratg lub ulgg. W niektorych przypadkach moze byé takze korzyscia

43



[125]. To chory sam decyduje o tym, jakg postawe przybierze wobec leczenia. Kryterium
przystosowania, funkcjonowania, a takze czynnikiem prognostycznym jakosci zycia podczas
choroby jest stopien akceptacji. Oznacza to stopied uznania, potwierdzenia i aprobaty. Brak
akceptacji pogarsza zdolnosci oraz powoduje poczucie dyskomfortu psychicznego [126].
Natomiast wieksza akceptacja choroby powoduje mniejsze nasilenie negatywnych emocji i
reakcji zwigzanych bezposrednio ze schorzeniem. Ma to réwniez zwigzek ze sprawowang
opieka oraz kompleksowo prowadzonym leczeniem [125,127]. Oznacza pozytywng postawe
chorego wobec danego pogladu czy sytuacji. Powoduje mobilizacje sit pacjenta, co zapobiega
obnizeniu jakosci zycia. W holistycznym leczeniu wielu schorzen, szczegdlnie tych

przewlektych, duze znaczenie ma wiasnie stopien akceptacji choroby [101].
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5. ZALOZENIA | CEL PRACY

Wyznaczono nastepujace cele pracy:

1. Wyznaczenie zmiennych socjo-demograficznych majacych najistotniejszy wptyw na
jakos$¢ zycia chorych na padaczke.

2. Okreslenie parametréow klinicznych wptywajgcych na jakos$¢ zycia oséb z rozpoznang
padaczka.

3. Okresdlenie konkretnych emocji, ktére wptywajg na jakos$¢ zycia chorych na padaczke.

Przedmiotem zainteresowan byto potwierdzenie tezy i weryfikacja hipotez. Tezy to:

1. Determinantami jakosci zycia chorych na padaczke s3 czynniki spoteczno-
demograficzne, socjalne, kliniczne.

2. Kontrola emocji przez pacjenta ma wptyw na jakos$¢ zycia.

3. Brak samoakceptacji choroby ma wptyw na jakos¢ zycia.

Hipotezy badawcze:
1. Sytuacja materialna, czestos¢ napaddéw, pte¢ ma wpltyw na jakos¢ zycia.
2. Sposéb kontroli gniewu przez chorego ma wptyw na jakos$¢ zycia.

3. Akceptacja choroby wptywa na ocene jakosci zycia.
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6. MATERIAt

Do badania zakwalifikowano pacjentéow leczonych w Szpitalu Wielospecjalistycznym
im. dr Ludwika Btazka w Inowroctawiu - Oddziat Udarowy oraz Poradnia Zdrowia Psychicznego,
Szpitalu Uniwersyteckim nr 2 im. dr Jana Biziela w Bydgoszczy - Klinika Neurochirurgii i
Neurologii oraz Poradnie Neurologii i Leczenia Padaczki z Poradnig Choréb Naczyniowych
Mdzgu oraz Szpitalu Uniwersyteckim nr 1 im. dr Antoniego Jurasza —Klinika Psychiatrii, Oddziat
Leczenia Uzaleznien. Badania przeprowadzono miedzy czerwcem 2021 roku, a grudniem 2022
roku.

Uzyskano zgode Komisji Bioetycznej przy Uniwersytecie Mikotaja Kopernika w Toruniu
przy Collegium Medicum im. Ludwika Rydygiera w Bydgoszczy - zgoda numer: KB 395/2021 z
dn. 15.06.2021 r. oraz z dn. 27.09.2022 r. (zat. 1). W celu uzyskania jak najbardziej
wiarygodnych danych badania przeprowadzono metodg anonimowego sondazu
diagnostycznego. Grupe badang stanowity osoby chore na padaczke, ktére zgtosity sie do

wyzej wymienionych szpitali oraz poradni.

6. 1. Grupa badana

Kwestionariusz ankiety poprzedzony byt instrukcjg dotyczgcg sposobu jej wypetnienia
oraz informacjg o jej anonimowosci i dobrowolnosci. Pacjenci, ktdrzy wyrazili che¢ udziatu w
badaniu, otrzymali zestaw ankiet. Wypetnione ankiety respondenci przekazywali w
nieoznakowanych kopertach do specjalnie przygotowanego pojemnika, ktéry byt
zapieczetowany. Do badania zaproszono 433 pacjentéw. Podczas kwalifikacji, odrzucono 63
0sOb, w tym 29 osdéb, ktore nie wyrazity zgody na udziat w badaniu, 34 z powodu

niekompletnego wypetnienia kwestionariuszy. Ostatecznie analiza objeta 370 pacjentdw.

6.2. Charakterystyka czynnikow socjo-demograficznych

Ankieta w czesci socjo-demograficznej zawiera pytania dotyczgce pfci, wieku, poziomu
wyksztatcenia, stanu cywilnego, posiadania dzieci, miejsca i sposobu zamieszkania, sytuacji
zawodowej oraz materialnej. Badaniem objeto 370 pacjentéw. Srednia wieku wyniosta 38,55

lat (SD 14,32), ankietowani znajdowali sie w przedziale wiekowym 18-81 lat.
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Tabela 3. Rozkfad wieku w badanej populacji

WIEK LICZBA OSOB %
18-41 236 63,78
42-61 101 27,30
62-81 33 8,92
SUMA 370 100,00

Ponad potowa pacjentéw byta w wieku 18-41 lat (63,78%), natomiast najmniejsza

grupe badawczg stanowity osoby w wieku 62-81 lat (8,92%).

Tabela 4. Charakterystyka czynnikdw socjo-demograficznych ze wzgledu na: pteé,

wyksztatcenie, stan cywilny, potomstwo, miejsce i sposéb zamieszkania oraz sytuacje

zawodowa (n = 370)

CZYNNIKI L(')CS?BA % KOBIETY % | MEZCZYINI| %

PLEC 370 100,00 172 46,49 198 53,51
POZIOM WYKSZTALCENIA
WYZSZE 116 31,36 72 41,86 44 22,22
ZAWODOWE 91 24,59 24 13,95 67 33,84
SREDNIE 119 32,16 58 33,72 61 30,81
PODSTAWOWE 44 11,89 18 10,47 26 13,13
STAN CYWILNY

KAWALER/PANNA 176 47,57 74 43,03 102 51,51
ZAMEZNY/ZAMEZNA 86 23,24 45 26,16 41 20,71
WDOWIEC/WDOWA 25 6,76 13 7,56 12 6,06

47




ROZWIEDZIONY/ROZWIEDZIONA 83 22,43 40 23,25 43 21,72
POTOMSTWO
TAK 163 44,05 78 45,35 85 42,93
NIE 207 55,95 94 54,65 113 57,07
MIEJSCE ZAMIESZKANIA
MIASTO 229 61,89 106 61,63 123 62,12
WIES 141 38,11 66 38,37 75 37,88
SPOSOB ZAMIESZKIWANIA

SAM 106 28,65 44 25,58 62 31,31

Z RODZICAMI 76 20,55 27 15,70 49 24,75

Z DZIECMI 74 20,00 43 25,00 31 15,66

ZE WSPOtMALZONKIEM 48 12,97 32 18,60 16 8,08

Z RODZENSTWEM 23 6,21 9 5,24 14 7,07

INNE 43 11,62 17 9,88 26 13,13

SYTUACIJA ZAWODOWA

PRACOWNIK FIZYCZNY 81 21,89 12 6,98 69 34,85
PRACOWNIK UMYStOWY 73 19,72 49 28,49 24 12,12
DZIAtALNOSC WEASNA 39 10,54 23 13,37 16 8,09
STUDENT 39 10,54 21 12,21 18 9,09
EMERYT 18 4,86 10 5,81 8 4,04
RANCISTA 82 22,18 37 21,51 45 22,72
NIE PRACUJE 38 10,27 20 11,63 18 9,09

W grupie badanej wiekszo$¢ respondentow stanowili mezczyzni 53,51%, natomiast

kobiety — 46,49%.
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Wsrod ankietowanych najwiecej pacjentow byto z wyksztatceniem $rednim i wyzszym:
119 i 116 os6b. Natomiast najmniej zadeklarowato fakt posiadania wyksztatcenia
podstawowego - 44 osoby. W podziale ze wzgledu na pteé¢ wérédd kobiet réwniez dominowaty
osoby z wyksztatceniem wyzszym (41,86%) i srednim (33,72%). Z kolei w grupie mezczyzn
najwiecej posiadato wyksztatcenie zawodowe (33,84%) i Srednie (30,81%). W obu ptciach
najmniej oséb zadeklarowato wyksztatcenie podstawowe (kobiety - 10,47%, meziczyini -
13,13%).

W pytaniu dotyczagcym stanu cywilnego ankietowanych, najwiecej oséb byto stanu
wolnego - 47,57% oraz zwigzku matzenskim - 23,24%. Natomiast najmniej przezyto smierc
matzonka 6,76%. Wsréd mezczyzn dominowali kawalerowie (102 osoby), a takze rozwodnicy
(41 os6b). Posrod kobiet przewazaty panny (74 osoby) oraz zamezne (49 osoéb).

Respondenci odpowiadali rdwniez na pytanie, czy majg dzieci. 55,95% zadeklarowato, ze nie
ma potomstwa. Osoby posiadajace dzieci, zarowno wsréd kobiet i mezczyzn byty w

mniejszosci (kolejno: 45,35%; 42,93%).

W badanej grupie ponad potowa mieszka w miescie (229 osdb). Na wsi zyje 141 osdb.
Zdecydowana wiekszos¢ kobiet i mezczyzn mieszka w miescie.

Kolejne pytanie dotyczyto sposobu zamieszkania. Wiekszos¢ wskazata, ze mieszka
sama (106 osob) wsrdd nich dominowali mezczyzni (62 oséb). Druga najliczniejsza grupa
mieszka z rodzicami (76 osoby), tu rowniez przewazali mezczyzni (49 osob). Natomiast tylko
23 osoby mieszkaty z rodzenstwem. Kobiety dominowaty wérdd ankietowanych mieszkajgcych
z dzie¢mi oraz ze wspotmatzonkiem.

W pytaniu dotyczacym zatrudnienia, najwieksza grupa to osoby korzystajgce ze
Swiadczen rentowych, wiekszos¢ z nich to mezczyini 45 osob (54,88%), kobiety - 37 oséb
(45,12%). Podobna sytuacja jest wsrdod pracownikéw fizycznych. Tu réwniez dominowali
mezczyzni - 69 o0sob (85,19%), kobiety - 12 oséb (14,81%). Odwrotnie wyglagda to wsrdd
pracownikéw umystowych, gdzie przewazaty kobiety (49 0séb - 67,12%), mezczyzni (24 osoby
- 32,88%). Kolejna grupa prowadzi wtasng dziatalno$¢: 23 kobiety (58,97%), 16 mezczyzn
(41,03%). Podziat wedtug ptci dla studentéw to: 21 kobiet (53,85%), mezczyzni 18 (46,15%).
Najmniejszg grupe stanowili emeryci, zaliczato sie do nich jedynie 8 mezczyzn (44,44%) i 10

kobiet (55,56%), natomiast osoby niepracujgce to: 18 mezczyzn (47,37%) i 20 kobiet (52,63%).
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W grupie badanej pacjenci oceniali rowniez swojg sytuacje materialng w skali 1-5 (gdzie 1
oznaczato brak satysfakcji, a 5 petnie satysfakcji). Sredni wynik wynidst 2,9 pkt (SD 1,05).
Najmniej ankietowanych ocenito swojg sytuacje materialng na 5 — 6,22%, a najwiecej na 3 —

38,11% (rycina 3).
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Rycina 3. Sytuacja materialna w badanej grupie

6.3. Charakterystyka czynnikéw klinicznych

W czesci klinicznej ankiety, badanych poproszono o udzielenie odpowiedzi na pytanie

dotyczace: czasu trwania choroby, przyczyny zachorowania, czestosci napadéw oraz badan
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jakie zostaty wykonane w procesie diagnozowania. Sredni czas trwania choroby wynosit 9,60

lat, przedziale 0-63 lat.

m0-15 = 16-30 30+

0 30 60 90 120 150 180 210 240 270 300 330
Liczba oso6b

Rycina 4. Rozkfad czasu trwania choroby w badanej grupie

Zdecydowana wiekszos¢ badanych stwierdzita, ze na padaczke choruje 0-15 lat —
80,28%. Natomiast najmniej wskazato, ze ich czas trwania choroby wynosi powyzej 30 lat —

4,87% (ryc. 4).

Tabela 5. Charakterystyka czynnikdw klinicznych dla: przyczyny zachorowania, czestosci
napaddéw oraz badan wykonanych w procesie diagnozowania (n=370)

LICZBA o
CZYNNIKI % KOBIETY % MEZCZYZNI | %

0soOB

PRZYCZYNA ZACHOROWANIA

CHORUIJE OD DZIECKA 17 4,59 13 7,56 4 2,02
NADUZYWAM ALKOHOL 131 35,41 44 25,58 87 43,93
UDAR 20 5,41 13 7,56 7 3,54

NIE ZNAM PRZYCZYNY 68 18,38 37 21,51 31 15,66
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URAZ GLOWY 122 32,97 57 33,14 65 32,83

GUZ MOZGU 12 3,24 8 4,65 4 2,02

INNE 2 0,54 1 0,58 1 0,51
CZESTOSC NAPADOW

1 RAZ W TYGODNIU 30 8,11 12 6,98 18 9,10

2 RAZY W TYGODNIU 32 8,64 13 7,56 19 9,60

4-5 W MIESIACU 137 37,03 71 41,28 66 33,33

1 RAZ W ROKU 30 8,11 14 8,14 16 8,08

2-3 RAZY W ROKU 105 28,38 45 26,16 60 30,30

INNE 36 9,73 17 9,88 19 9,59

BADANIA WYKONANE W PROCESIE DIAGNOZOWANIA (ankietowany mégt zaznaczy¢ wiecej

niz 1 odpowiedz?)

EEG 111 18,35 71 21,38 40 14,65
MR 206 34,05 106 31,93 100 36,63
TK 140 23,14 80 24,10 60 21,98
NIE WIEM 94 15,54 42 12,65 52 19,05
INNE 50 8,26 30 9,04 20 7,33

NIE WYKONANO U MNIE
) 4 0,66 3 0,90 1 0,36

TAKICH BADAN

Wséréd przyczyn zachorowania respondenci jako

najczestszg przyczyne podawali

naduzywanie alkoholu 35,41% (131 osoéb) i uraz gtowy 32,97% (122 osoby), natomiast

najrzadziej wskazywang przyczyng guz mozgu 3,24% (12 osodb).

Mezczyzni dominowali w

grupach: naduzywanie alkoholu oraz uraz gtowy, z kolei w pozostatych (choruje od dziecka,

udar, guz mdzgu i nie znam przyczyny) kobiety.
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W pytaniu dotyczgcym czestosci wystepowania napaddéw padaczkowych, ankietowani
najczesciej wskazywali, ze wystepujg u nich: 4-5 razy w miesigcu 37,03% oraz 2-3 razy w roku
28,38%. Z kolei najmniejszg czestos¢ napaddow wykazano dla ilosci 1 raz w tygodniu oraz 1 w
roku, w obu przypadkach byto to 8,11%. Kobiety dominowaty w grupie: 4-5 razy w miesigcu -
71 osbéb. Natomiast mezczyzni dominowali w pozostatych grupach.

Kolejne pytanie w czesci klinicznej dotyczyto procesu diagnozowania. Tu respondenci
mogli zaznaczy¢ wiecej niz jedng odpowiedz. Najczesciej wykonywanymi badaniami wedtug
pacjentéw byt MR - 206 osbb, oraz TK - 140 osdb. Najmniej ankietowanych stwierdzito, ze nie
wykonano u niego zadnych z wymienionych badan. U kobiet najczesciej wykonywanymi
badaniami byty: MR (106 osdb), TK (80 osdb) oraz EEG (71 osdb). Mezczyzni wskazywali: MR
(100 os6b), TK (60 oséb), a 52 osoby nie wiedziaty jakie badania zostaty u nich

przeprowadzone.

6.4. Charakterystyka postaw spotecznych wobec chorych na padaczke

Ta cze$¢ ankiety zostata podzielona na trzy czesci: osobistg, spoteczng oraz zawodowsa.
W kazdym pytaniu respondenci mogli zaznaczyé odpowiedz na skali od 1 do 5, gdzie 1 oznacza
nigdy, a 5 — zawsze. W czesci zawodowej, zostaty przeanalizowane rowniez odpowiedzi
udzielone na pytania dotyczace: problemu podjecia pracy, poinformowania pracodawcy o

chorobie oraz odmowy przyjecia na stanowisko przez fakt ujawnienia choroby.

W czesci osobistej respondenci odpowiedzieli na trzy pytania:

1. Czy spotyka sie Pan/i z przejawem dyskryminacji wobec swojej osoby z powodu
choroby?

2. Czy zdarza sie Panu/i by¢ traktowanym jako osoba niepetnosprawna z powodu
choroby?

3. Czy ktos$ z Pana/i rodziny/przyjaciot zerwat kontakt po tym jak dowiedziat sie, ze

choruje Pan/i na padaczke?
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Tabela

W czesci spotecznej pytania dotyczyty:

Czy udziela sie Pan/i w organizacjach spotecznych (stowarzyszeniach) wspierajgcych
osoby z padaczka?

Czy uwaza Pan/Pani, ze padaczka jest chorobg wstydliwg, czyli taka, ktorg nie nalezy
wyjawia¢ innym?

Czy uwaza Pan/Pani, ze postawy spoteczne innych ludzi, wobec chorych na padaczke
wynikajg z ich obawy (niewiedzy), jak nalezy sie zachowac (udzieli¢ pomocy) choremu,

podczas ataku padaczki?

Ostatnie czesci pytania obejmowaty problem zatrudnienia:

Czy czuje Pan/i, ze choroba ogranicza rozwdj zawodowy?

Czy kiedykolwiek nie otrzymat Pan/i awansu zawodowego z powodu choroby?

Czy kiedykolwiek musiat Pan/i zmieni¢ miejsce pracy ze wzgledu na brak tolerancji

choroby?

6. Rozktad punktowy pytan w badanej grupie ze wzgledu na przebadane postawy

spoteczne (n=370)

PYTANIE PYTANIE PYTANIE
LICZBA
1- liczba ) % 2-liczba | LICZBA % 3-liczba | LICZBA %
0s0OB
pkt pkt pkt
CZESC OSOBISTA
1 28 7,57 1 44 11,89 1 109 29,46
2 46 12,43 2 45 12,16 2 34 9,19
3 99 26,76 3 77 20,81 3 57 15,40
4 107 28,92 4 142 38,38 4 59 15,95
5 90 24,32 5 62 16,76 5 111 30,00
CZESC SPOLECZNA
1 165 44,60 1 57 15,41 1 17 4,59
2 51 13,78 2 69 18,65 2 45 12,16
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3 39 10,54 3 94 25,40 3 85 22,98
4 64 17,30 4 82 22,16 4 111 30,00
5 51 13,78 5 68 18,38 5 112 30,27
CZESC ZAWODOWA
1 32 8,65 1 109 29,46 1 121 32,70
2 45 12,16 2 101 27,30 2 97 26,22
3 94 25,40 3 96 25,95 3 81 21,89
4 139 37,57 4 51 13,78 4 54 14,60
5 60 16,22 5 13 3,51 5 17 4,59

W pytaniu nr 1 dotyczgcym przejawu dyskryminacji srednia wyniosta 3,5 pkt (SD 1,99).
Najczesciej zaznaczang na skali odpowiedzig byta: 4 - czesto (28,92%) i 3 - czasami (26,76%),
natomiast najrzadziej 1 - nigdy (7,57%).

Przy kolejnym pytaniu (nr 2), odnoszgcym sie do bycia traktowanym jako osoba
niepetnosprawna srednia wyniosta 3,35 pkt (SD 1,23). Zdecydowana wiekszos$¢ zaznaczyta
odpowiedz: 4 - czesto (38,38%), a najmniej 1 - nigdy (11,89%).

Pytanie nr 3, ktdre dotyczyto zerwania kontaktu przez rodzine/przyjaciét po informacji,
Ze pacjent choruje na padaczke, dato srednig 3,08 pkt (SD 1,62). Tutaj najczesciej wskazywana
byta odpowiedz: 5 - zawsze (30,00%) oraz 1 - nigdy (29,46%), z kolei najmniej 2 - rzadko
(9,19%).

W czesci spotecznej, Srednia w pytaniu nr 1 wyniosta 2,42 pkt (SD 1,52), ankietowani
najczesciej zaznaczali na skali odpowiedz: 1 - nigdy (165 osdéb), natomiast najrzadziej 3 -
czasami (39 osob).

Pytanie numer 2 odnosito sie do opinii o padaczce jako choroby wstydliwej, srednia
byta na poziomie 3,09 pkt (SD 1,32). NajczesSciej wskazywana odpowiedz to: 3 - czasami (94

osoby), a najmniej zaznaczyto 1- nigdy (57 osdb).
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W ostatnim pytaniu, tej czesci, odnoszgcym sie do postawach spotecznych innych ludzi,
wobec chorych na padaczke srednia wyniosta 3,69 pkt (SD 1,16). Odpowiedzi: 5 - zawsze (112
0sbb), oraz 4 - czesto (111 osdb) byto najczesciej zaznaczane, z kolei najmniej 1 - nigdy (17
0s0b).

Cze$¢ zawodowa sktadata sie rowniez z 3 pytan, srednia w pytaniu numer 1 wyniosta
3,40 pkt (SD 1,15). W pierwszym pytaniu respondenci w najwiekszej ilosci zaznaczali na skali
odpowiedz 4 - czesto (37,57%), natomiast najrzadziej 1 - nigdy (8,65%).

Pytanie drugie odnoszgce sie do awansu zawodowego, $rednia punktéw wyniosta 2,35
pkt (SD 1,14). Ankietowani zaznaczali najczesciej odpowiedz 1 - nigdy (29,46%) oraz 2 - rzadko
(27,30%), a najmniej 5 - zawsze (3,51%).

W ostatnim pytaniu (numer 3) o brak tolerancji w miejscu pracy $redni wynik to 2,32
pkt (SD 1,20). Tutaj réwniez odpowiedzi 1 - nigdy (32,70%) i 2 - rzadko (26,22%) byty

najczestsze, natomiast 5 - zawsze (4,59%) wskazywano najrzadzie;j.

Ankietowani odpowiedzieli jeszcze na 3 pytania:

1. Czy miat problemy z podjeciem pracy?

2. Czy poinformowat pracodawce, ze choruje? (jezeli NIE - respondent nie odpowiadat na
kolejne pytanie)

3. Czy spotkat sie Pan/i z odmowg przyjecia na dane stanowisko ze wzgledu na fakt

ujawnienia choroby?

Tabela 7. Problem dotyczacy pracy w grupie badanej

LICZBA PLEC
ODPOWIEDZI ) %
0sOB KOBIETY % MEZCZYZNI %
PROBLEM Z PODJECIEM PRACY (n = 370 0s6b)
TAK 152 41,08 62 36,05 90 45,45
NIE 218 58,92 110 63,95 108 54,55
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POINFORMOWANIE PRACODAWCY O CHOROBIE (n = 369 osdb; ze wzgledu na braki danych)

TAK 112 30,35 50 29,07 62 31,47

NIE 257 69,65 122 70,93 135 68,53

ODMOWA PRZYJECIA NA STANOWISKO, PRZEZ FAKT UJAWNIENIA CHOROBY (n=112)

TAK 76 65,18 32 64,00 44 70,97

NIE 36 34,82 18 36,00 18 29,03

Wiekszo$¢ badanej populacji stwierdzita, ze nie miata problemdw z podjeciem pracy,
az 218 os6b (58,92%), a 152 osoby (41,08%) uznaty, ze taki problem zaistniat — tabela 7. W
podziale na pte¢ zarowno wiekszo$¢ kobiet (65,12%), jak i mezczyzn (54,55%) nie miato
problemu z podjeciem pracy.

Jednakze zdecydowana wiekszos¢ (257 osdb, 69,65%) nie poinformowata pracodawcy
0 swojej chorobie, a tylko 112 osdb (30,35%) przyznato sie, ze choruje na padaczke. W tym
pytaniu grupe badang stanowito 369 osob.

Wiekszos¢ kobiet (70,93%) i meiczyzn (68,53%) nie poinformowata pracodawcy o

swojej chorobie.
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7. METODY | NARZEDZIA BADAWCZE

7.1. Metody oceny badania

Niezwykle istotne jest, aby do postawionego celu badawczego odpowiednio dobrac
metody, techniki oraz narzedzia badawcze. Dlatego w niniejszej pracy przyjeto technike
sondazu diagnostycznego. Do badania uzyto kwestionariusz WHOQOL- Bref — skrécong wersje
(zat. 2), Skale Kontroli Emocji (zat. 3), Skale Akceptacji Choroby (zat. 4) oraz autorski
kwestionariusz sktadajgcy sie z trzech czesci: socjo-demograficznej, klinicznej i postaw
spotecznych wobec chorych na padaczkg (zaf. 5). Narzedzia badawcze CECS i AlS, zostaty
zakupione przez internet w Pracowni Testéw Psychologicznych Polskiego Towarzystwa
Psychologicznego. Wszystkich respondentéw poinformowano o celu badania oraz
zapewniono ich anonimowosci. Wypetnienie kwestionariuszy wigzato sie z wyrazeniem zgody

na badanie przez ankietowanych.

7.1.1 Kwestionariusz WHOQOL- Bref — skrécona wersja

Do pomiaru jakosci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia uzyto kwestionariusza
WHOQOL-Bref (World Health Organisation Quality Of Life), ktéry zostat opracowany przez
ekspertdw wg adaptacji na polskie warunki Laury Wotowickiej i Krystyny Jaracz [128, 129].
Kwestionariusz sktada sie z 26 pytan i jest skrocong wersjg kwestionariusza WHOQOL-100. To
miedzynarodowe narzedzie ogdlne do badania jakosci zycia, stosowane u pacjentéw w
roznych schorzeniach. Umozliwia ocene jakosci zycia w 4 dziedzinach: somatycznej,
psychologicznej, spotecznej i srodowiskowej, a takze zawiera dwa pytania analizowane
oddzielnie: pyt. 1. dotyczgce ogdlnej percepcji jakosci zycia oraz pyt. 2. odnoszace sie do
ogolnej percepcji wtasnego zdrowia. Podczas wypetniania kwestionariusza, ankietowany jest
proszony o wziecie pod uwage ostatnich czterech tygodni poprzedzajgcych date badania.

Kazda z dziedzin dzieli sie na podskale. Dziedzina somatyczna (fizyczna) zawiera pytania
odnoszgce sie do czynnosci zycia codziennego, zdolnosci do pracy, zaleznosci od lekéw i
leczenia, wypoczynku i snu, energii i zmeczenia, bélu i dyskomfortu oraz mobilnosci. Dziedzina
psychologiczna uwzglednia takie aspekty, jak wyglad zewnetrzny, negatywne uczucia,
pozytywne uczucia, samoocene, duchowosé/religia/osobista wiara, myslenie/uczenie

sie/pamieé/koncentracja. Dziedzina socjalna (relacje spoteczne) zawiera pytania o zwigzki
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osobiste, wsparcie spoteczne, aktywnos$¢ seksualng. Ostatnia, dziedzina sSrodowiskowa
obejmuje pytania dotyczgce: zasobéw finansowych, wolnosci/bezpieczeristwa fizycznego i
psychicznego, zdrowia i opieki zdrowotnej (dostepnosci i jakosci), sSrodowiska domowego,
mozliwosci zdobywania nowych informacji i umiejetnosci, mozliwos¢ i uczestnictwa w
rekreacji i wypoczynku, srodowiska fizycznego (zanieczyszczenie, hatas, ruch uliczny, klimat)
oraz transportu.

Zastosowana punktacja ma kierunek pozytywny, a to oznacza, ze uzyskanie wiekszej
liczby punktéw swiadczy o wyzszej jakosci zycia. Punktacje ustala sie poprzez wyliczenie
Sredniej arytmetycznej z pozycji wchodzacych w skfad poszczegdlnych dziedzin. Nastepnie
uzyskane srednie mnozy sie przez 4, aby uzyskaé postaé¢ wynikdw poréwnywalnych z
kwestionariuszem WHOQOL — 100. W pierwszym przeksztatceniu otrzymane wyniki zawarte
sq w zakresie 4-20, co umozliwia poréwnanie z wynikami uzyskanymi za pomocg WHOQOL —
100. W drugiej nastepuje transformacja wynikéw dziedzin do skali 0-100. Na tej podstawie
wyliczana jest jakos¢ zycia dla poszczegdlnych domen. Obie wymienione przeksztatcenia moga

by¢ uzywane zamiennie [129].

7.1.2 Skala Kontroli Emocji (CECS)

Drugim narzedziem, ktére zostato uzyte w badaniu to Skala Kontroli Emocji, autorstwa
Watson i Greera w adaptacji polskiej Juczynskiego [101]. Jest przeznaczona do mierzenia
subiektywnej kontroli gniewu, leku i depresji w trudnych sytuacjach zyciowych, dla oséb
dorostych, zaréwno zdrowych jak i chorych. Sktada sie z 21 pozycji, podzielonych na trzy
podskale. Kazda zawiera siedem stwierdzen, ktére dotycza sposobu ujawnienia gniewu,
depres;ji oraz leku. Ankietowani odpowiadajg na pytania na czterostopniowej skali od ,prawie
nigdy” - 1, do ,,prawie zawsze” - 4. Przed zsumowaniem punktéw, nalezy odwréci¢ punktacje
stwierdzen, ktore wyrazajg formy ujawniania emocji. W skali gniewu dla stwierdzen: 2i 4, w
skali depresji: 1 oraz 5, w skali leku: 1,4 i 5. Nastepnie sumujac wyniki trzech podskal
uzyskujemy ogélny wskaznik kontroli emocji, ktdry miesci sie w granicach 21-84 punktow.
Wyizszy wynik oznacza wyzsze ttumienie negatywnych emocji, rozumiane jako indywidualne
przekonanie respondentéw o kontrolowaniu swoich reakcji w sytuacji, gdy doswiadczajg ztych

emocji [101].
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7.1.3 Skala Akceptacji Choroby (AIS)

Skala Akceptacji Choroby (por. 127) zawiera 8 stwierdzen, ktére opisujg negatywne
konsekwencje ztego stanu zdrowia. Kazdg z odpowiedzi uszeregowano, nadajgc im wartosé
punktowa: ,zdecydowanie sie zgadzam” — 1, ,zdecydowanie sie nie zgadzam” — 5. Zakres
wynikéw miesci sie w obszarze od 8 do 40 pkt. Uzyskanie przez respondenta wyzszego
wyniku dowodzi wiekszej akceptacji danej jednostki chorobowej, lepszego przystosowania i

mniejszego poczucia dyskomfortu psychicznego [101].

7.1.4 Autorski kwestionariusz

Autorski kwestionariusz zawiera informacje o celu badania, jego dobrowolnosci oraz
anonimowosci. Zostata tam réwniez opisana instrukcja, jak nalezy poprawnie wypetnié ankiete
oraz czas potrzebny na jej wypetnienie. Kwestionariusz skfada si¢ z trzech czgsci: socjo-
demograficznej, klinicznej i postaw spotecznych wobec chorych na padaczke.

W pierwszej z nich ankietowani byli poproszeni o podanie ptci, wieku (w latach),
wyksztatcenia, stanu cywilnego, informacji czy posiada potomstwo, miejsca zamieszkania,
sposdb zamieszkiwania, sytuacje zawodowg, czy miat problem z podjeciem pracy, czy
informowat pracodawce o swojej chorobie i czy z tego powodu spotkat sie zodmowa przyjecia
na dane stanowisko, a takze sytuacje materialng (w skali od 1 do 5, gdzie 1 oznacza brak
satysfakcji, a 5 petnie satysfakcji). Cze$¢ kliniczna zawierata pytania o przyczyne zachorowania,
lata choroby, czesto$¢ napaddédw oraz badania jakie zostaty wykonane podczas procesu
diagnostyki. Ostatnia czes¢ opisana jako postawy spoteczne wobec chorych na padaczke, takze
zostata podzielone na 3 czesci: osobistg (pytania dotyczace: dyskryminacji, bycia traktowanym
jako osoba niepetnosprawna oraz zerwanie kontaktu ze wzgledu na fakt choroby), spoteczng
(pytania zawieraty informacje o udziale w organizacjach spotecznych, padaczce jako chorobie
wstydliwej oraz obaw zwigzanych z udzielaniem pomocy choremu) i zawodowg (pytania
dotyczyty ograniczert zawodowych, awansu oraz braku tolerancji w pracy). Respondenci

odpowiadali na pytania na pieciostopniowej skali, gdzie: , Nigdy” - 1, a ,,Zawsze” - 5.
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8. WYNIKI

W celu udzielenia odpowiedzi na postawione tezy przeprowadzono analizy
statystyczne przy uzyciu Zintegrowanego Zestawu Oprogramowania do Manipulacji Danymi R.
Za jego pomocg wykonano analize podstawowych statystyk opisowych wraz z testem Shapiro-
Wilka, analize korelacji r Pearsona, analize korelacji rho Spearmana, analize regres;ji liniowej,
analize regresji porzadkowej, test t Studenta dla préb niezaleznych, test Manna-Whitneya oraz

test Kruskala-Wallisa. Za poziom istotnosci w niniejszym rozdziale uznano a = 0,05.

8.1. Jako$¢ zycia wedtug kwestionariusza WHOQOL- Bref — skrocona wersja
W pierwszym kroku analizy sprawdzono jaki byt poziom ogdlnej jakosci zycia w grupie

badanej. W tym celu wyliczono podstawowe statystyki opisowe wraz z testem Shapiro-Wilka

badajgcym normalnos$é rozktadu. Wyniki analizy zostaty zaprezentowane w tabeli 8.

Tabela 8. Podstawowe statystyki opisowe jakosci zycia ogdtem wraz z testem Shapiro-Wilka

Zmienna zalezna M Me SD Sk. Kurt. Min. Maks. W p

Jakos¢ zycia ogotem 2,95 2,90 0,67 0,16 -0,75 1,33 4,79 0,98 <0,001

Adnotacja. M - Srednia; Me - mediana; SD - odchylenie standardowe; Sk. - skosSnos¢; Kurt. - kurtoza; Min. - wartos¢

minimalna; Maks. - wartos¢ maksymalna; W - wynik testu Shapiro-Wilka; p — istotnos¢ statystyczna.

Analiza wykazata, ze ogdélny poziom jakosci zycia w grupie badanej byt na
umiarkowanym poziomie (M = 2,95; SD = 0,67) i zawierat sie w przedziale od 1,33 do 4,79.

Wynik testu Shapiro-Wilka okazat sie istotny statystycznie, co oznacza, ze ich rozktad
zmiennej istotnie odbiega od rozktadu normalnego. Nalezy jednak zwrdci¢ uwage na fakt, ze
skosnos¢ rozktadu nie przekracza wartosci bezwzglednej réwnej 1, co oznacza, ze rozktad jest
asymetryczny w nieznacznym stopniu. W zwigzku z tym zasadne jest przeprowadzenie analiz
w oparciu o testy parametryczne, o ile zostaty spetnione ich pozostate zatozenia. Otrzymane

wyniki zobrazowano na rycinie 5.
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Rycina 5. Histogram jakosci zycia ogdétem w grupie badanej

Nastepnie sprawdzono procentowe rozktady odpowiedzi, na pytanie o jako$¢ zycia

oraz o ocene stanu zdrowia, ktore przedstawiono w tabeli 9.

Tabela 9. Jakos¢ zycia oraz zadowolenie ze zdrowia w badanej grupie

Pytanie Kategorie N %
Bardzo zta 14 3,78
Zta 78 21,08
Jaka jest Pana/Pani
Ani dobra, ani zta 139 37,57
jakos¢ zycia?
Dobra 114 30,81
Bardzo dobra 25 6,76
Bardzo niezadowolony/a 65 17,57
Niezadowolony/a 116 31,35

Czy jest Pan/Pani
Ani zadowolony/a, ani

zadowolony/a ze 140 37,84
niezadowolony/a

swojego zdrowia?
Zadowolony/a 47 12,70

Bardzo zadowolony/a 2 0,54
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Otrzymane wyniki wskazywaty na to, ze najwiecej badanych zadeklarowato, ze ich
jakos¢ zycia jest ani dobra, ani zta — 139 o0séb (37,57%) lub dobra — 114 oséb (30,81%).
Najmniej oséb wskazato natomiast na ocene bardzo ztg — 14 0sdéb (3,78%), a takze ztg - 78 osdéb
(21,08%). W przypadku oceny wtasnego zdrowia, najwiecej badanych wskazato na ocene ani
dobrg, ani ztg — 140 0sdéb (37,84%) oraz ztg — 116 0sdb (31,35%). Najmniej respondentow
wskazato na ocene bardzo dobrg — 2 osoby (0,54%).

Okazato sie rowniez, ze taka sama liczba ankietowanych ocenita swojg jakos¢ zycia
przecietnie i pozytywnie — odpowiednio po 139 oséb (37,57%), a najmniej negatywnie - 92
osoby (24,86%) (rycina 6), a takze, ze zadowolenie ze zdrowia najwiecej badanych ocenito

negatywnie — 181 osoby (48,92%), najmniej pozytywnie — 49 oséb (13,24%) (rycina 7).

24,86%
37,57%

37,57%

® bardzo zta / zta (negatywna) ® ani dobra ani zta (przecietna)
m dobra / bardzo dobra (pozytywna)

Rycina 6. Ocena jakosci zycia w grupie badanej
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m bardzo zta / zta (negatywna) ® ani dobra ani zta (przecietna)
m dobra / bardzo dobra (pozytywna)

0 50 100 150 200

Rycina 7. Ocena stanu zdrowia w grupie badanej

Jako$¢ zycia w poszczegdlnych domenach

W kolejnym etapie analizy sprawdzono jaki byt poziom jakosci zycia, w grupie badanej,
w domenach fizycznej, psychologicznej, socjalnej i srodowiskowej. W tym celu wyliczono
podstawowe statystyki opisowe wraz z testem Shapiro-Wilka badajagcym normalnosé

rozktadu. Wyniki analizy zostaty zaprezentowane w tabeli 10.

Tabela 10. Podstawowe statystyki opisowe jakosci zycia w poszczegdlnych domenach wraz z

testem Shapiro-Wilka

Zmienna zalezna M Me SD Sk. Kurt. Min. Maks. W p

Jako$¢ zycia w domenie somatycznej 3,09 3,14 0,69 -0,09 -0,57 1,29 4,8 0,99 0,002
Jako$¢ zycia w domenie psychologicznej 3,08 3,00 0,74 0,15 -0,66 1,33 4,83 0,98 <0,001
Jako$¢ zycia w domenie socjalnej 2,70 2,67 1,03 0,18 -1,01 1,00 5,00 0,96 <0,001

Jako$¢ zycia w domenie srodowiskowej 2,98 3,00 0,68 0,01 -0,57 1,38 4,63 0,99 0,010

Adnotacja. M - srednia; Me - mediana; SD - odchylenie standardowe; Sk. - skosnos¢; Kurt. - kurtoza; Min. - wartosc¢

minimalna; Maks. - wartos¢ maksymalna; W - wynik testu Shapiro-Wilka; p — istotnos¢ statystyczna.
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Otrzymane wyniki wskazywaty na to, ze badani charakteryzowali sie umiarkowanym
poziomem jakosci zycia w domenie fizycznej (M = 3,09; SD = 0,69), ktéry zawierat sie w
przedziale od 1,29 do 4,86. W domenie psychologicznej (M = 3,08; SD = 0,74), ktéry zawierat
sie w przedziale od 1,33 do 4,83. Umiarkowanie niskim poziomem jakosci zycia w domenie
socjalnej (M = 2,70; SD = 1,03), ktéry zawierat sie w przedziale od 1,00 do 5,00 oraz
umiarkowanym poziomem jakosci zycia w domenie srodowiskowej (M = 2,98; SD = 0,68), ktory
zawierat sie w przedziale od 1,38 do 4,63. Natomiast Srednie przeksztatcone wyniki jakosci
zycia wyniosty odpowiednio: dziedzina somatyczna (12,55), dziedzina psychologiczna (12,31),
dziedzina socjalna (10,77) i dziedzina Srodowiskowa (12,10). Okazato sie zatem, ze chorzy na
padaczke wykazywali najwiekszy deficyt w domenie socjalnej, a najlepiej funkcjonowali w
domenie somatyczne;.

Wynik testu Shapiro-Wilka w przypadku wszystkich wprowadzonych zmiennych okazat
sie istotny statystycznie, co oznacza, ze ich rozktady istotnie odbiegajg od rozktadu
normalnego. Nalezy jednak zwréci¢ uwage na fakt, ze skosnos¢ rozktadu tych zmiennych nie
przekracza wartosci bezwzglednej réwnej 1, co oznacza, ze ich rozktady sg asymetryczne w
nieznacznym stopniu. W zwigzku z tym zasadne jest przeprowadzenie analizy w oparciu o testy

parametryczne, o ile zostaty spetnione ich pozostate zatozenia (zob. ryc. 8-12).
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Rycina 8. Histogram jakosci zycia w domenie somatycznej w grupie badanej
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Rycina 9. Histogram jakosci zycia w domenie psychologicznej w grupie badanej
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Rycina 10. Histogram jakosci zycia w domenie socjalnej w grupie badane;j
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Rycina 11. Histogram jakosci zycia w domenie srodowiskowej w grupie badanej
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Rycina 12. Poziom jakosci zycia w grupie badanej, we wszystkich domenach
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8.2. Skala kontroli emocji - CECS
W dalszej kolejnosci sprawdzono jaki byt poziom ogdlnej kontroli emocji w grupie
badanej. W tym celu wyliczono podstawowe statystyki opisowe wraz z testem Shapiro-Wilka

badajgcym normalnos$é rozktadu. Wyniki analizy zostaty zaprezentowane w tabeli 11.

Tabela 11. Podstawowe statystyki opisowe ogdélnej kontroli emocji wraz z testem Shapiro-

Wilka
Zmienna zalezna M Me SD  Sk. Kurt. Min. Maks. W p
Kontrola emocji ogétem 57,12 57,00 10,71 -0,02 -0,23 29,00 83,00 0,99 0,056

Adnotacja. M - srednia; Me - mediana; SD - odchylenie standardowe; Sk. - skosnos¢; Kurt. - kurtoza; Min. - wartosé

minimalna; Maks. - wartos¢ maksymalna; W - wynik testu Shapiro-Wilka; p — istotnos¢ statystyczna.

Otrzymane wyniki wskazywaty na to, ze badani charakteryzowali sie umiarkowanym
poziomem kontroli emocji ogétem (M =57,12; SD = 10,71), ktéry zawierat sie w przedziale od
29,00 do 83,00.

Wynik testu Shapiro-Wilka okazat sie nieistotny statystycznie, co oznacza, ze rozktad
zmiennej nieistotnie odbiega od rozktadu normalnego. Nalezy réwniez zwréci¢ uwage na fakt,
ze skosnos¢ rozktadu jest znacznie zblizona do wartosci rownej 0, co oznacza, ze rozktad jest
asymetryczny w znikomym stopniu. W zwigzku z tym zasadne jest przeprowadzenie analiz w
oparciu o testy parametryczne, o ile zostaty spetnione ich pozostate zatozenia. Otrzymane

wyniki zobrazowano na rycinie 13.
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Rycina 13. Histogram kontroli emocji ogétem w grupie badane;j

Kontrola emocji w poszczegélnych wymiarach

Kolejnym etapem analizy byta weryfikacja poziomu kontroli emocji w wymiarze
gniewu, depresji oraz leku. W tym celu wyliczono podstawowe statystyki opisowe wraz z
testem Shapiro-Wilka badajgcym normalnos¢ rozktadu. Woyniki analizy zostaty

zaprezentowane w tabeli 12.

Tabela 12. Podstawowe statystyki opisowe kontroli emocji w szczegétowych wymiarach wraz

z testem Shapiro-Wilka

Zmienna zalezna M Me SD Sk. Kurt. Min. Maks. W p

Kontrola gniewu 17,41 17,00 4,89 0,15 -0,68 7,00 28,00 0,98 <0,001
Kontrola depresji 19,34 20,00 4,34 -0,24 -0,54 9,00 28,00 0,98 <0,001
Kontrola leku 20,28 21,00 4,36 -0,43 -0,40 8,00 28,00 0,97 <0,001

Adnotacja. M - srednia; Me - mediana; SD - odchylenie standardowe; Sk. - skosnos¢; Kurt. - kurtoza; Min. - wartos¢

minimalna; Maks. - wartos¢ maksymalna; W - wynik testu Shapiro-Wilka; p — istotnos¢ statystyczna.
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Otrzymane wyniki wskazywaty na to, ze badani charakteryzowali sie umiarkowanie
niskim poziomem kontroli gniewu (M = 17,41; SD = 4,89), ktéry zawierat sie w przedziale od
7,00 do 28,00. Umiarkowanym poziomem kontroli depresji (M = 19,34; SD = 0,4,34), ktory
zawierat sie w przedziale od 9,00 do 28,00, a takze umiarkowanym poziomem kontroli leku (M
= 20,28; SD = 4,36), ktory zawierat sie w przedziale od 8,00 do 28,00. Okazato sie zatem, ze
najwyzsze ttumienie negatywnych emocji obserwujemy na skali leku, natomiast najmniejsze

na skali gniewu.

Wynik testu Shapiro-Wilka w przypadku wszystkich szczegétowych wymiaréw kontroli
emocji okazat sie istotny statystycznie co wskazywato na to, ze rozktady te istotnie odbiegaty
od rozktadu normalnego. Nalezy jednak zwrdci¢ uwage na wartosci skosnosci
nieprzekraczajgce wartosci bezwzglednej rownej 1, co wskazywato na nieznaczng asymetrie

rozktadu. Wyniki analizy zobrazowano na rycinach 14-17.
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Rycina 14. Histogram kontroli gniewu w grupie badanej

70



40

30

20

Czestosé

10

10,00 15,00 20,00 25,00

Kontrola depresji

Rycina 15. Histogram kontroli depresji w grupie badanej
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Rycina 16. Histogram kontroli leku w grupie badanej
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Rycina 17. Poziom kontroli emocji w grupie badanej, we wszystkich wymiarach

8.3. Akceptacja choroby - AlS

W dalszej kolejnosci sprawdzono, jakim poziomem akceptacji choroby
charakteryzowali sie badani. W tym celu wyliczono podstawowe statystyki opisowe wraz z
testem Shapiro-Wilka badajgcym normalnos¢ rozktadu. Wyniki analizy zostaty

zaprezentowane w tabeli 13.

Tabela 13. Podstawowe statystyki opisowe akceptacji choroby wraz z testem Shapiro-Wilka

Zmienna zalezna M Me SD Sk. Kurt. Min. Maks. W p

Akceptacja choroby 19,36 18,00 7,28 0,72 -0,01 8,00 40,00 0,95 <0,001

Adnotacja. M - srednia; Me - mediana; SD - odchylenie standardowe; Sk. - skosnos¢; Kurt. - kurtoza; Min. - wartos¢

minimalna; Maks. - wartos¢ maksymalna; W - wynik testu Shapiro-Wilka; p — istotnos¢ statystyczna.
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Otrzymane wyniki wskazywaty na to, ze badani charakteryzowali sie umiarkowanie
niskim poziomem akceptacji choroby (M = 19,36; SD = 7,28), ktdry zawierat sie w przedziale
od 8,00 do 40,00.

Wynik testu Shapiro-Wilka okazat sie istotny statystycznie co wskazywato na to, ze
rozktad zmiennej istotnie odbiega od rozktadu normalnego. Nalezy jednak zwrdci¢ uwage na
wartos$é skosnosci, ktéry nie przekraczat wartosci bezwzglednej réwnej 1, co wskazywato na

nieznaczng asymetrie rozktadu. Otrzymane wyniki zobrazowano na rycinie 18.
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Rycina 18. Histogram akceptacji choroby w grupie badanej

8.4. Wptyw wybranych parametrow na jakos$¢ zycia

Kolejnym etapem analizy byto sprawdzenie, czy wybrane parametry socjo-
demograficzne: pte¢, wiek, wyksztatcenie, miejsce zamieszkania, stan cywilny, posiadanie
dzieci, zamieszkanie, sytuacja zawodowa, problemy z podjeciem pracy, poinformowanie
pracodawcy o chorobie, odmowa zatrudnienia, sytuacja materialna oraz kliniczne: czas
trwania choroby, badania wykonane w procesie diagnozowania, przyczyna zachorowania,
czestotliwos¢ napaddw, miaty zwigzek z poziomem jakosci zycia w grupie badanej. W celu

sprawdzenia zwigzkéw pomiedzy dwiema zmiennymi ilosciowymi wykonano analize korelacji
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r Pearsona. Dla sprawdzenia zwigzkow pomiedzy zmienng iloSciowa, a porzgdkowg wykonano
analize korelacji rho Spearmana. Wykorzystano takze test t Studenta dla préb niezaleznych
przy poréwnaniu dwdch réwnolicznych grup. Natomiast w poréwnaniu dwdch
nieréwnolicznych grup wykonano test Manna-Whitneya, z kolei dla poréwnania wiecej niz
dwéch nieréwnolicznych grup zastosowano test Kruskala-Wallisa. W przypadku wystgpienia
istotnych statystycznie korelacji, wykonano analize regres;ji liniowej lub porzagdkowej w celu

sprawdzenia, w jakim stopniu zmienna niezalezna przewidywata poziom zmiennej zaleznej.

8.4.1 Wptyw czynnikéw socjodemograficznych

8.4.1.1 Wiek, sytuacja materialna, sposéb zamieszkania

W pierwszej kolejnosci sprawdzono, czy istnieje zwigzek pomiedzy wiekiem badanych,
a jakoscig ich zycia rozpatrywang ogoétem oraz w poszczegdlnych domenach. W tym celu

wykonano analize korelacji r Pearsona, ktérej wyniki przedstawiono w tabeli 14.

Tabela 14. Korelacja wieku z jako$cig zycia

Zmienna Wiek

r Pearsona -0,23
Jakos¢ zycia ogdtem

istotnosc <0,001

r Pearsona -0,26
Jako$¢ zycia w domenie somatycznej

istotnos¢ <0,001

r Pearsona -0,23
Jako$¢ zycia w domenie psychologicznej

istotnos¢ <0,001

r Pearsona -0,19
Jako$¢ zycia w domenie socjalnej

istotnos¢ <0,001

r Pearsona -0,15
Jako$¢ zycia w domenie srodowiskowej

istotnos¢ 0,004
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Analiza wykazata istotne statystycznie ujemne zwigzki pomiedzy wiekiem, a jakoscig

zycia ogoétem oraz we wszystkich jej domenach. Oznacza to, ze wraz ze wzrostem wieku

badanych spadat poziom ogdlnej jakosci zycia oraz jakosci zycia w domenach somatycznej,

psychologicznej, socjalnej oraz srodowiskowej. Nalezy jednak zwrdci¢é uwage na fakt, ze

zaobserwowane zwigzki okazaty sie stabe (r < 0,30).

W celu rozszerzenia uzyskanych wynikéw postanowiono wykonac szereg analiz regresji

liniowych, sprawdzajacych w jakim stopniu wiek badanych przewidywat poziom jakosci ich

zycia. Wyniki analiz przedstawiono w tabeli 15.

Tabela 15. Modele regresji przewidujgce poziom jakosci zycia ogétem oraz w poszczegdlnych

domenach na podstawie znajomosci wieku

Zmienna zalezna Predyktor B SE Beta t p R? F p
(Stata) 3,40 0,10 33,56 <0,001
Jakos¢ zycia ogdtem 0,05 21,06 <0,001
Wiek -0,01 0,00 -0,23 -4,59 <0,001
Jakod¢ zycia w (Stata) 3,57 0,10 35,72 <0,001
) ) 0,06 26,33 <0,001
domenie somatycznej ek -0,01 0,00 -0,26 -513 <0,001
Jako$¢ zycia w (Stata) 3,53 0,11 32,57 <0,001
domenie 0,05 19,70 <0,001
. . Wiek -0,01 0,00 -0,23 -4,44 <0,001
psychologicznej
Jakogé zycia w (Stata) 3,23 0,15 21,40 <0,001
_ _ _ 0,04 14,23 <0,001
domenie socjainej Wiek -0,01 0,00 -0,19 -3,77 <0,001
Jako$¢ zycia w (Stata) 3,26 0,10 32,39 <0,001
domenie 0,02 8,60 0,004
Wiek -0,01 0,00 -0,15 -2,93 0,004

Srodowiskowej

Adnotacja: B - wspodtczynnik niestandaryzowany regresji; SE - btad standardowy; Beta — wspdtczynnik

standaryzowany regresji; t - wynik testu t Studenta; F - wynik analizy wariancji; R? - skorygowane R-kwadrat; p -

istotnos¢ statystyczna
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Analiza wykazata, ze wszystkie testowane modele byty istotne statystycznie i
przewidywaty odpowiednio 6% wariancji jakosci zycia w domenie somatycznej, 5% wariancji
jakosci zycia ogdtem oraz w domenie psychologicznej, 4% wariancji jakosci zycia w domenie
socjalnej, a takze 2% wariancji jakosci zycia w domenie srodowiskowe;.

W kazdym z modeli wiek byt istotnym statystycznie predyktorem, a ujemna wartos¢
wspotczynnika Beta wskazywata na to, ze wraz ze wzrostem wieku badanych spadat poziom
jakosci zycia ogotem oraz w poszczegdlnych domenach. Najmniejszg site predykcji
odnotowano w przypadku jakosci zycia w domenie $rodowiskowej, najwiekszg natomiast w

domenie somatyczne;.

Sytuacja materialna

W nastepnym kroku analizy sprawdzono, czy istnieje zwigzek pomiedzy sytuacjg
materialng badanych, a jakoscig ich zycia rozpatrywang ogoétem oraz w poszczegdlnych
domenach. W tym celu wykonano analize korelacji rho Spearmana, ktérej wyniki

przedstawiono w tabeli 16.

Tabela 16. Korelacja sytuacji materialnej z jakoscig zycia

. Sytuacja
Zmienna .
materialna

rho Spearmana 0,63
Jakos¢ zycia ogdtem

istotnos¢ <0,001

rho Spearmana 0,50
Jakos¢ zycia w domenie somatycznej

istotnos¢ <0,001

rho Spearmana 0,62
Jakos¢ zycia w domenie psychologicznej

istotnos¢ <0,001

rho Spearmana 0,51
Jakos¢ zycia w domenie socjalnej

istotnos¢ <0,001

rho Spearmana 0,64
Jakos¢ zycia w domenie srodowiskowej

istotnos¢ <0,001
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Analiza wykazatfa istotne statystycznie dodatnie zwigzki pomiedzy sytuacja materialng,
a jakoscig zycia ogétem oraz we wszystkich jej domenach. Oznacza to, ze wraz ze wzrostem
oceny sytuacji materialnej badanych rést poziom ogdlnej jakosci zycia oraz jakosci zycia w
domenach somatycznej, psychologicznej, socjalnej oraz srodowiskowej. Ponadto nalezy
zwrocié¢ uwage na fakt, ze zaobserwowane zwigzki okazaty sie silne (r > 0,50).

W celu rozszerzenia uzyskanych wynikéw postanowiono wykonac szereg analiz regresji
porzadkowych, sprawdzajgcych w jakim stopniu sytuacja materialna badanych przewidywata

poziom jakosci ich zycia. Wyniki analiz przedstawiono w tabeli 17.

Tabela 17. Modele regresji przewidujgce poziom jakosci zycia ogétem oraz w poszczegdlnych

domenach na podstawie znajomosci sytuacji materialnej

Zmienna zalezna Predyktor B SE Beta t p R? X p
(Stata) 1,73 0,08 21,08 <0,001
Jakos¢ zycia ogdtem Sytuacja 0,40 191,28 <0,001
. 0,42 0,03 0,64 15,84 <0,001
materialna
(Stata) 2,11 0,09 23,14 <0,001

Jako$¢ zycia w

. . : 0,28 119,02 <0,001
domenie somatycznej SYtuada 0,34 003 051 11,49 <0,001

materialna
Jako$é zycia w (Stata) 1,78 0,09 20,11 <0,001
domenie Sytuacja 0,39 183,10 <0,001
psychologicznej materialna 045 0,03 0,63 1564 <0,001

(Stata) 1,29 0,14 9,38 <0,001

Jako$¢ zycia w

: 0,25 104,97 <0,001
. . . S t acia ’ ) »
domenie socjalnej ytuad 049 004 050 1094 <0,001

materialna
Jakoé¢ zycia w (Stata) 1,77 0,08 22,15 <0,001
domenie Sytuacja 0,44 213,50 <0,001

érodowiskowe; g 042 003 064 1612 <0,001

Adnotacja: B - wspodtczynnik niestandaryzowany regresji; SE - btad standardowy; Beta — wspdtczynnik
standaryzowany regresji; t - wynik testu t Studenta; x2 - wynik testu chi kwadrat; R? - skorygowane R-kwadrat; p -

istotnos¢ statystyczna
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Analiza wykazata, ze wszystkie testowane modele byty istotne statystycznie i
przewidywaty odpowiednio 44% wariancji jakosci zycia w domenie srodowiskowej, 40%
wariancji jakosci zycia ogétem, 39% wariancji jakosci zycia w domenie psychologicznej, 39%
wariancji jakosci zycia w domenie somatycznej, a takze 25% wariancji jakosci zycia w domenie
socjalnej.

W kazdym z modeli sytuacja materialna byfa istotnym statystycznie predyktorem, a
dodatnia wartos¢ wspodfczynnika Beta wskazywata na to, ze wraz ze wzrostem oceny sytuacji
materialnej badanych rést poziom jakosci zycia ogétem oraz w poszczegdlnych domenach.
Najmniejszg site predykcji odnotowano w przypadku jakosci zycia w domenie socjalnej,

najwiekszg natomiast w domenie srodowiskowej.

Sposob zamieszkiwania

W kolejnym kroku analizy sprawdzono czy sposdb zamieszkania badanych réznicowat
poziom jakosci ich zycia rozpatrywany ogdtem oraz w poszczegdlnych domenach. W tym celu

wykonano test Kruskala-Wallisa, ktérego wyniki przedstawiono w tabeli 18.

Tabela 18. Poréwnanie oséb zrdznicowanych ze wzgledu na sposéb zamieszkania pod

wzgledem jakosci zycia

Srednia
Sposdb zamieszkania n M SD H (6) p n?
ranga
Sam/a 106 184,14 2,95 0,75
Z rodzicami 76 204,81 3,09 0,70
Ze wspotmatzonkiem 43 213,67 3,14 0,64

Jakos$¢ zycia
Ze wspotmatzonkiem i dzie¢mi 9 232,00 3,23 0,63 18,40 0,005 0,07

ogbtem
Z dzie¢mi 70 175,80 2,89 0,61
Z rodzenstwem 23 115,98 2,53 0,58
Inne 43 169,80 2,87 0,71
Sam/a 106 176,25 3,03 0,76 15,97 0,014 0,06
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Z rodzicami 76 223,01 3,33 0,65
Ze wspotmatzonkiem 43 183,62 3,07 0,64
Jakosczyciaw 7o\ ohstmationkiem i dzieémi 9 23628 335 0,62
domenie
somatycznej Z dzie¢mi 70 174,74 3,01 0,67
Z rodzenstwem 23 158,28 2,96 0,51
Inne 43 165,31 2,97 0,70
Sam/a 106 186,14 3,09 0,79
Z rodzicami 76 199,91 3,17 0,75
Ze wspotmatzonkiem 43 209,79 3,24 0,66
Jakos¢ zycia w
domenie Ze wspotmatzonkiem i dzie¢mi 9 229,00 3,31 0,59 16,96 0,009 0,06
psychologicznej
Z dzieémi 70 179,79 3,02 0,71
Z rodzenstwem 23 111,20 2,58 0,61
Inne 43 174,10 3,01 0,76
Sam/a 106 193,76 2,76 1,01
Z rodzicami 76 186,01 2,71 1,08
Ze wspotmatzonkiem 43 223,67 3,05 0,92
Jakos¢ zycia w
domenie Ze wspotmatzonkiem i dzie¢mi 9 228,50 3,07 0,89 20,95 0,002 0,08
socjalnej
Z dzie¢mi 70 174,29 2,58 0,95
Z rodzenstwem 23 107,74 1,97 1,00
Inne 43 176,91 2,64 1,07
Sam/a 106 177,45 2,93 0,74
Z rodzicami 76 210,59 3,14 0,65
Jakos¢ zyciaw 74 \yenstmatzonkiem 43 21734 3,18 0,62
domenie 18,62 0,005 0,07
érodowiskowej Ze wspotmatzonkiem i dzie¢mi 9 222,28 3,19 0,61
Z dzie¢mi 70 178,41 2,93 0,65
Z rodzenstwem 23 126,80 2,62 0,61
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Inne

43

164,40

2,85

0,64

Adnotacja: n - liczba obserwacji; M - $rednia; Me - mediana; SD - odchylenie standardowe; H - wartos¢ statystyki

testowej; p - istotnos¢ statystyczna; n? - wskaznik sity efektu

Analiza wykazata istotne statystycznie réznice pomiedzy osobami o réznym sposobie

zamieszkania w zakresie jakosci zycia ogdétem oraz w poszczegdlnych domenach. Przeglad

statystyk opisowych pozwolit na stwierdzenie, ze najwyziszej poziomem jakosci Zzycia

charakteryzowaty sie osoby zamieszkujgce ze wspotmatzonkiem i dzieémi, a najnizszym osoby

zamieszkujgce z rodzenstwem. W celu zbadania istotny rdéznic wykonano test post-hoc

Gamesa-Howella, ktérego wyniki przedstawiono w tabeli 19.

Tabela 19. Wyniki testu post-hoc dla poréwnania oséb zréznicowanych ze wzgledu na sposéb

zamieszkania pod wzgledem jakosci zycia

Jakos¢ zycia

Jakosé zyciaw

Jakos¢ zycia w

Jakos¢ zyciaw

Jakosé zyciaw

domenie domenie domenie
ogétem domenie socjalnej
somatycznej psychologicznej Srodowiskowej
Grupa 1 - Grupa 2
Statyst
Statystyk Statystyk Statystyk Statystyk
yki p
i testu i testu i testu i testu
testu

Z rodzenstwem - Inne -53,82 0,051 -7,03 0,799 -62,91 0,022 -69,17 0,012 -37,59 0,173
Z rodzenstwem - Z

59,82 0,020 16,46 0,521 68,59 0,007 66,55 0,009 51,60 0,044
dzie¢mi
Z rodzenstwem -

68,16 0,006 17,97 0,464 74,94 0,002 86,02 <0,001 50,65 0,039
Sam/a
Z rodzenstwem - Z

88,83 <0,001 64,73 0,011 88,72 <0,001 78,27 0,002 83,79 0,001
rodzicami
Z rodzenstwem - Ze

97,70  <0,001 25,33 0,358 98,60 <0,001 115,94 <0,001 90,53 0,001
wspotmatzonkiem
Z rodzenstwem - Ze
wspotmatzonkiem i 116,02 0,006 78,00 0,063 117,80 0,005 120,76 0,004 95,47 0,023

dzie¢mi
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Inne - Z dzie¢mi 6,00 0,772 9,43 0,648 5,68 0,784 2,62 0,899 14,01 0,498
Inne - Sam/a 14,33 0,459 10,94 0,571 12,03 0,533 16,85 0,381 13,06 0,499
Inne - Z rodzicami 35,01 0,086 57,70 0,005 25,81 0,205 9,11 0,654 46,20 0,023
Inne - Ze

43,87 0,057 18,30 0,427 35,69 0,121 46,77 0,042 52,94 0,022
wspotmatzonkiem
Inne - Ze
wspotmatzonkiem i 62,20 0,113 70,96 0,070 54,90 0,161 51,59 0,186 57,88 0,139
dzieémi
Z dzie¢mi - Sam/a 8,34 0,613 1,51 0,927 6,35 0,699 19,47 0,235 0,95 0,954
Z dzie¢mi-2Z

29,01 0,102 48,27 0,006 20,13 0,255 11,73 0,506 32,18 0,069
rodzicami
Z dzie¢mi - Ze

37,87 0,068 8,87 0,668 30,00 0,147 49,39 0,017 38,93 0,060
wspotmatzonkiem
Z dzie¢mi - Ze
wspotmatzonkiem i 56,20 0,138 61,53 0,104 49,21 0,193 54,21 0,151 43,87 0,246
dzie¢mi
Sam/a - Z rodzicami -20,67 0,198 -46,76 0,004 -13,78 0,390 -7,75 0,628 -33,14 0,039
Sam/a - Ze

-29,54 0,127 -7,36 0,703 -23,65 0,220 -29,91 0,120 -39,88 0,039
wspotmatzonkiem
Sam/a - Ze
wspotmatzonkiem i -47,86 0,197 -60,02 0,105 -42,86 0,247 -34,74 0,347 -44,82 0,227
dzie¢mi
Z rodzicami - Ze

-8,87 0,664 -39,40 0,053 -9,88 0,628 -37,66 0,064 -6,75 0,741
wspotmatzonkiem
Z rodzicami - Ze
wspotmatzonkiem i -27,19 0,471 -13,26 0,724 -29,09 0,439 -42,49 0,258 -11,69 0,756
dzie¢mi
Ze wspotmatzonkiem -
Ze wspotmatzonkiemi  -18,33 0,640 -52,66 0,178 -19,21 0,623 -4,83 0,902 -4,94 0,900

dzieémi
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Analiza wykazata istotne statystycznie roznice pomiedzy osobami zamieszkujacymi z
rodzenstwem, a osobami zamieszkujgcymi z dzieémi, samodzielnie, z rodzicami, ze
wspotmatzonkiem oraz ze wspotmatzonkiem i dzie€mi w zakresie jakosci zycia ogétem i w
domenach psychologicznej, socjalnej oraz Srodowiskowej. Istotne statystycznie rdznice
wykazano pomiedzy osobami zamieszkujgcymi z rodzeristwem, a osobami zamieszkujgcymi w
inny sposéb w zakresie jakosci zycia w domenach psychologicznej i socjalnej. W domenie
somatyczne] i srodowiskowej dowiedziono istotne statystycznie réznice pomiedzy osobami
zamieszkujgcymi z rodzicami, a osobami zamieszkujgcymi samodzielnie lub w inny sposdb w
zakresie jakosci zycia. Istotne statystycznie rdznice wykazano takze, pomiedzy osobami
zamieszkujgcymi ze wspétmatzonkiem, a osobami zamieszkujgcymi w inny sposéb w zakresie
jakosci zycia w domenach socjalnej i Srodowiskowej. W domenie somatycznej istotne
statystycznie okazaty sie réznice pomiedzy osobami zamieszkujgcymi z dzie¢mi, a osobami
zamieszkujgcymi z rodzicami w zakresie jakosci zycia. Takze, istotne statystycznie réznice
pomiedzy osobami zamieszkujgcymi z dzieémi, a osobami zamieszkujgcymi ze
wspotmatzonkiem w zakresie jakosci zycia w domenie socjalnej. W domenie srodowiskowej
wykazano istotne statystycznie réznice pomiedzy osobami zamieszkujgcymi samodzielnie, a
osobami zamieszkujgcymi ze wspdétmatzonkiem w zakresie jakosci zycia.

Otrzymane wyniki wskazywaty ponadto na brak istotnych statystycznie réznic w
zakresie jakosSci zycia pomiedzy osobami zamieszkujgcymi w inny sposéb, a osobami
zamieszkujgcymi samodzielnie, z dzieémi, ze wspdétmatzonkiem i dzieémi. Takie pomiedzy
osobami zamieszkujgcymi z dzieémi, a osobami zamieszkujgcymi ze wspdtmatzonkiem i
dzieémi. Brak istotnosci wykazano réwniez pomiedzy osobami zamieszkujgcymi ze
wspotmatzonkiem i dzie¢mi, a osobami zamieszkujgcymi ze wspdtmatzonkiem, z rodzicami i
samodzielnie oraz pomiedzy osobami zamieszkujgcymi ze wspdtmationkiem, a osobami

zamieszkujgcymi z rodzicami.

8.4.1.2. Pteé, miejsce zamieszkania, posiadanie potomstwa

Nastepnie sprawdzono, czy pte¢ badanych rdznicowata poziom jakosci ich zycia,
rozpatrywany ogétem oraz w poszczegdlnych domenach. W tym celu wykonano test t

Studenta dla préb niezaleznych, ktérego wyniki przedstawiono w tabeli 20.

82



Tabela 20. Poréwnanie kobiet i mezczyzn pod wzgledem jakosci zycia

Kobiety Mezczyini
95% CI d
(n=172) (n=198) t (368) p Cohen
a
Zmienna zalezna M SD M SD LL UL
Jakos$é zycia ogdtem 3,03 0,67 2,90 0,71 1,70 0,090 -0,02 0,27 0,18
Jakos¢ zycia w domenie
3,14 0,69 3,04 0,69 1,35 0,178 -0,04 0,24 0,14
somatycznej
Jakos¢ zycia w domenie
3,19 0,74 2,98 0,73 2,70 0,007 0,06 0,36 0,28
psychologicznej
Jakos¢ zycia w domenie
2,66 0,99 2,72 1,06 -0,54 0,592 -0,27 0,15 0,06
socjalnej
Jakos¢ zycia w domenie
3,11 0,64 2,87 0,70 3,52 <0,001 0,11 0,38 0,37

srodowiskowej

Adnotacja. n - liczba obserwacji; M - srednia; SD - odchylenie standardowe; t - wartos¢ statystyki testowej; p - istotnosc

statystyczna; Cl - przedziat ufnosci dla réznicy miedzy Srednimi; LL i UL - dolna i gérna granica przedziatu ufnosci; d Cohena —

wspotczynnik sity efektu

Analiza wykazata istotne statystycznie rdznice pomiedzy porédwnywanymi grupami w

zakresie jakosci zycia w domenach psychologicznej i srodowiskowej. Okazato sie, ze kobiety

charakteryzowaty sie istotnie wyzszym poziomem jakosci zycia w przedmiotowych domenach,

w poréwnaniu do mezczyzn. Ponadto okazato sie, ze odnotowane efekty byty umiarkowanie

silne (0,20 < d Cohena < 0,50).

W przypadku jakosci zycia ogétem oraz w domenach somatycznej i socjalnej nie

odnotowano istotnych statystycznie réznic, co oznacza, ze pte¢ nie réznicowata poziomu tych

zmiennych.
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Miejsce zamieszkania

Nastepnie zweryfikowano czy miejsce zamieszkania réznicowato poziom jakosci zycia
rozpatrywanego ogétem oraz w poszczegdlnych domenach. W tym celu wykonano test

Manna-Whitneya, ktérego wyniki przedstawiono w tabeli 21.

Tabela 21. Poréwnanie oséb zamieszkujagcych miasta z osobami zamieszkujgcymi wsie pod

wzgledem jakosci zycia

Wies Miasto
(n =141) (n = 229)
$rednia $rednia
Zmienna zalezna M SD M SD V4 p n?
ranga ranga

Jako$¢ zycia ogétem 176,17 2,90 0,63 191,25 3,00 0,73 -1,32 0,188 <0,01

Jako$¢ zycia w
domenie 170,26 3,01 0,62 194,88 3,14 0,73 -2,15 0,031 0,01

somatycznej

Jako$¢ zycia w
domenie 175,31 3,01 0,67 191,78 3,12 0,78 -1,44 0,149 <0,01

psychologicznej

Jako$¢ zycia w
189,46 2,73 1,00 183,06 2,68 1,05 -0,56 0,575 <0,01
domenie socjalnej

Jakos¢ zycia w
domenie 166,41 2,85 0,63 197,25 3,06 0,70 -2,70 0,007 0,02

Srodowiskowej

Adnotacja. n - liczba obserwacji; M - srednia; Me - mediana; SD - odchylenie standardowe; Z - warto$¢ statystyki

testowej; p - istotnosé statystyczna; n? - wskaznik sity efektu

Analiza wykazata istotne statystycznie réznice pomiedzy poréwnywanymi grupami w
zakresie jakosci zycia w domenach somatycznej i sSrodowiskowej. Okazato sie, ze osoby,

zamieszkujgce miasta charakteryzowaty sie istotnie wyzszym poziomem jakosci zycia we
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wspomnianych wymiarach, w poréwnaniu do oséb, ktére zamieszkiwaty wsie. Nalezy jednak
zwrdci¢ uwage na fakt, ze odnotowane efekty okazaty sie stabe (0,06 < n?).

W przypadku jakosci zycia ogdtem oraz w wymiarach psychologicznym i socjalnym nie
odnotowano istotnych statystycznie rdznic, co oznacza, Ze niezaleznie od miejsca
zamieszkania badanych, charakteryzowali sie oni podobnym poziomem przedmiotowych

zmiennych.

Posiadanie potomstwa

W dalszej kolejnosci sprawdzono, czy fakt posiadania potomstwa réznicowat poziom
jakosci zycia rozpatrywanej ogétem oraz w poszczegélnych domenach. W tym celu wykonano

test Manna-Whitneya, ktérego wyniki przedstawiono w tabeli 22.

Tabela 22. Poréwnanie o0sdb posiadajgcych dzieci z osobami nieposiadajacymi dzieci pod

wzgledem jakosci zycia

Osoby nieposiadajace
Osoby posiadajgce dzieci y nep 1

dzieci
n=163
( ) (n =207)
. ) $rednia Srednia
Zmienna zalezna M SD M SD Z p n2
ranga ranga

Jako$¢ zycia ogétem 160,87 2,79 0,64 204,90 3,09 0,71 -3,93 <0,001 0,04

Jako$¢ zycia w
domenie 164,32 2,95 0,65 202,18 3,20 0,71 -3,39 <0,001 0,03
somatycznej

Jako$¢ zycia w
domenie 164,13 2,91 0,69 202,33 3,21 0,76  -3,42 <0,001 0,03
psychologicznej

Jako$¢ zycia w
. ) . 164,40 2,49 0,94 202,12 2,86 1,06 -3,38 <0,001 0,03
domenie socjalnej
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Jakos¢ zycia w
domenie 161,98 2,83 0,66 204,02 3,10 0,67 -3,76 <0,001 0,04
Srodowiskowej

Adnotacja. n - liczba obserwacji; M - srednia; Me - mediana; SD - odchylenie standardowe; Z - wartos¢ statystyki

testowej; p - istotnos¢ statystyczna; n? - wskaznik sity efektu

Analiza wykazata istotne statystycznie réznice pomiedzy poréwnywanymi grupami w
zakresie jakosci zycia rozpatrywanej ogétem oraz w poszczegdlnych domenach. Okazato sie,
Ze osoby nieposiadajgce potomstwa charakteryzowaty sie istotnie wyzszym poziomem jakosci
zycia we wszystkich badanych wymiarach, w poréwnaniu do oséb, ktére posiadaty
potomstwo. Nalezy jednak zwréci¢ uwage na fakt, ze odnotowane efekty okazaty sie stabe

(0,06 < n?).

Pozostate czynniki socjo-demograficzne

Analiza nie wykazata istotnych statystycznie zwigzkdw miedzy stanem cywilnym, a jakoscig

zycia (p> 0,05).

Analiza nie wykazata istotnych statystycznie zwigzkéw miedzy wyksztatceniem, a jakoscig zycia

(p> 0,05).

Otrzymane wyniki wskazywaty ponadto na brak istotnych statystycznie réznic w zakresie

jakosci zycia wzgledem sytuacji zawodowej (p> 0,05).

8.4.2 Wptyw wybranych parametréw klinicznych

8.4.2.1 Przyczyna zachorowania, czestos¢ napadow

W kolejnym etapie analizy sprawdzono, czy przyczyna zachorowania rdznicowata
jakos$¢ zycia badanych rozpatrywang ogétem oraz w poszczegdlnych domenach. W tym celu

wykonano test Kruskala-Wallisa, ktérego wyniki przedstawiono w tabeli 23.
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Tabela 23. Poréwnanie 0séb zréznicowanych ze wzgledu na przyczyne zachorowania pod

wzgledem jakosci zycia

Srednia
Sposdb zamieszkania n M SD  H(7) p n?
ranga
Naduzywanie alkoholu 131 172,37 2,86 0,64
Uraz gtowy 122 215,33 3,16 0,66
Jakoé¢ zycia Udar 20 169,30 2,85 0,63
) 69,45 <0,001 0,31
ogdtem Choruje od dziecka 17 261,88 3,44 0,54
Guz mdzgu 12 94,54 2,39 0,35
Nie znam przyczyny 68 200,98 3,08 0,73
Naduzywanie alkoholu 131 187,86 3,10 0,60
Uraz gtowy 122 227,17 3,37 0,64
Jakosczyciaw ;. 20 127,20 2,74 0,53
domenie 78,51 <0,001 0,35
. Choruje od dziecka 17 227,62 3,33 0,51
somatycznej
Guz mozgu 12 32,50 2,00 0,33
Nie znam przyczyny 68 191,90 3,15 0,74
Naduzywanie alkoholu 131 164,49 2,92 0,65
Uraz gtowy 122 213,96 3,28 0,70
Jakosczyciaw 4. 20 18638 3,07 0,65
domenie 79,28 <0,001 0,35
. . Choruje od dziecka 17 248,60 3,50 0,60
psychologicznej
Guz mdzgu 12 89,46 2,43 0,43
Nie znam przyczyny 68 208,22 3,26 0,78
Naduzywanie alkoholu 131 171,85 2,56 0,98
55,63 <0,001 0,24
Uraz gtowy 122 202,14 2,87 1,03
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Udar 20 189,28 2,71 0,95

Jakos¢ zycia w

Choruje od dziecka 17 280,12 3,62 0,72

domenie
. . Guz mdzgu 12 144,33 2,31 0,83

socjalnej

Nie znam przyczyny 68 203,80 2,87 1,00

Naduzywanie alkoholu 131 173,97 2,88 0,68

Uraz gtowy 122 205,61 3,11 0,68
lakosczyciaw . 20 174,54 2,89 0,65
domenie 31,60 <0,001 0,13
, . . Choruje od dziecka 17 240,83 3,32 0,62
Srodowiskowej

Guz mdzgu 12 156,25 2,81 0,34

Nie znam przyczyny 68 189,18 3,05 0,73

Adnotacja. n - liczba obserwacji; M - $rednia; Me - mediana; SD - odchylenie standardowe; H - wartos¢ statystyki

testowej; p - istotnos¢ statystyczna; n? - wskaznik sity efektu

Analiza wykazata istotne statystycznie rdéinice pomiedzy osobami o rdézinych
przyczynach choroby w zakresie jakosci zycia ogdtem oraz w poszczegdlnych domenach.
Przeglad statystyk opisowych pozwolit na stwierdzenie, ze najwyzszym poziomem jakosci zycia
ogotem oraz w domenach somatycznej, socjalnej i sSrodowiskowej charakteryzowaty sie osoby
chorujgce od dziecka, a najwyzszym poziomem jakosci zycia w domenie psychologicznej
charakteryzowaty sie osoby, ktére zadeklarowaty inng przyczyne. Najnizszym poziomem
jakosci zycia w domenie somatycznej charakteryzowaty sie osoby wskazujgce na guza mozgu.
W celu zbadania istoty rdznic wykonano test post-hoc Gamesa-Howella, ktérego wyniki

przedstawiono w tabeli 24.
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Tabela 24. Wyniki testu post-hoc dla poréwnania oséb zréznicowanych ze

przyczyne zachorowania pod wzgledem jakosci zycia

wzgledu na

Jakos¢ zycia w

Jakos¢ zycia w

Jakos¢ zycia w

Jakos¢ zyciaw

Jakos¢ zycia domenie
domenie domenie domenie
ogétem . ‘ _ ‘ _ Srodowiskowe
Grupa 1 - somatycznej  psychologicznej socjalnej j
Grupa 2
Statys
Statysty Statysty Statysty Statysty
tyki p
ki testu ki testu ki testu ki testu
testu
Guz modzgu -
74,76 0,047 94,70 0,012 96,92 0,010 44,95 0,229 18,29 0,626
Udar
Guz mézgu -
Naduzywanie 77,83 0,018 155,36 <0,001 75,03 0,022 27,52 0,400 17,72 0,589
alkoholu
Guz mézgu -
Nie znam -106,44 0,002 -159,40 <0,001 -118,76 <0,001 -59,47 0,077 -32,93 0,328
przyczyny
Guz modzgu -
120,79 <0,001 194,67 <0,001 124,50 <0,001 57,81 0,079 49,36 0,134
Uraz gtowy
Guz modzgu -
Choruje od 167,34 <0,001 195,12 <0,001 159,14 <0,001 135,79 <0,001 84,58 0,029
dziecka
Udar -
Naduzywanie 3,07 0,899 60,66 0,012 21,89 0,364 17,43 0,469 0,57 0,981
alkoholu
Udar - Nie
-31,68 0,211 -64,70 0,012 -21,84 0,388 -1452 0,565 -14,64 0,563
znam przyczyny
Udar -
46,03 0,059 99,97 <0,001 27,58 0,257 12,86 0,596 31,07 0,202
Uraz gtowy
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Udar - Choruje
-92,58 0,003 -100,42 0,001 -62,22 0,049 -90,84 0,004 -66,29 0,036
od dziecka

Naduzywanie
alkoholu - Nie -28,61 0,104 -4,05 0,818 -43,73 0,013 -3195 0,068 -15,20 0,387

znam przyczyny

Naduzywanie
alkoholu - -42,96¢ 0,008 -39,32 0,015 -49,47 0,002 -30,29 0,060 -31,64 0,050

Uraz gtowy

Naduzywanie
alkoholu -

-89,51 0,001 -39,76 0,124 -84,11 0,001 -108,27 <0,001 -66,86 0,010
Choruje od

dziecka

Nie znam
przyczyny - 14,35 0,423 35,27 0,048 5,74 0,748 1,66 0,926 16,44 0,358

Uraz gtowy

Nie znam

przyczyny -
60,90 0,024 35,72 0,185 40,38 0,134 76,32 0,005 51,66 0,055
Choruje od

dziecka

Uraz gtowy -
Choruje od -46,55 0,074 -0,45 0,986 -34,64 0,183 -7798 0,003 -35,22 0,176

dziecka

Analiza wykazata istotne statystycznie réznice pomiedzy osobami, ktdore wskazaty na
guza modzgu, a osobami wskazujgcymi na udar, naduzywanie alkoholu, uraz gtowy lub brak
znajomosci przyczyny, w zakresie jakosci zycia ogdétem oraz w domenach somatycznej i
psychologicznej. Takze, pomiedzy osobami wskazujgcymi na udar, a osobami wskazujgcymi na
inng przyczyne w zakresie jakosci zycia ogétem i w domenach somatycznej oraz
psychologicznej. Analiza wykazata istotne statystycznie rdzinice pomiedzy osobami

wskazujgcymi na naduzywanie alkoholu, a osobami nieznajgcymi przyczyny w zakresie jakosci
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zycia w domenie psychologicznej oraz pomiedzy osobami wskazujgcymi na naduzywanie
alkoholu, a osobami wskazujgcymi na uraz gtowy w zakresie jakosci zycia ogétem, takze w
domenach somatycznej, psychologicznej i Srodowiskowej. Ponadto wykazano zaleznos$¢
pomiedzy osobami wskazujgcymi na brak wiedzy na temat Zrédta choroby, a osobami
wskazujgcymi na uraz gtowy w zakresie domeny somatycznej oraz pomiedzy osobami
wskazujgcymi na brak znajomosci przyczyny, a osobami wskazujgcymi na przyczyne inng w
zakresie jakosci zycia w domenach somatycznej i psychologicznej. Wykazano istotne
statystycznie rdznice pomiedzy osobami wskazujgcymi na brak znajomosci przyczyny, a
osobami wskazujgcymi na chorowanie od dziecka w zakresie jakosci zycia ogétem i domeny
socjalnej, a takze pomiedzy osobami wskazujgcymi na chorowanie od dziecka, a osobami

wskazujgcymi na uraz gtowy lub inng przyczyne w zakresie jakosci zycia w domenie socjalnej.

Czestos$é napadow

Nastepnie sprawdzono, czy istnieje zwigzek pomiedzy czestos$cig napaddw, a jakoscia
zycia ogdétem oraz w poszczegdlnych domenach. W tym celu wykonano analize korelacji rho

Spearmana, ktérej wyniki przedstawiono w tabeli 25.

Tabela 25. Korelacja czestosci napadow z jakoscig zycia

Zmienna Czestos¢ napadoéw
rho Spearmana -0,36
Jakos¢ zycia ogdtem
istotnos¢ <0,001
rho Spearmana -0,33
Jako$¢ zycia w domenie somatycznej
istotnos¢ <0,001
rho Spearmana -0,35
Jako$¢ zycia w domenie psychologicznej
istotnos¢ <0,001
Jako$¢ zycia w domenie socjalnej rho Spearmana -0,30
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Jako$¢ zycia w domenie srodowiskowej

istotnos¢

rho Spearmana

istotnos¢

<0,001

-0,30

<0,001

Analiza wykazata istotne statystycznie ujemne zwigzki pomiedzy czestoscig napadéw,

a jakoscig zycia ogdtem oraz we wszystkich jej domenach. Oznacza to, ze wraz ze wzrostem

czestotliwosci napaddw spadat poziom ogdlnej jakosci zycia oraz jakosci zycia w domenach

somatycznej, psychologicznej, socjalnej oraz srodowiskowej. Ponadto nalezy zwrdci¢ uwage

na fakt, ze zaobserwowane zwigzki okazaty sie umiarkowanie silne (0,30 < rho < 0,50).

W celu rozszerzenia uzyskanych wynikdw postanowiono wykonac szereg analiz regresji

porzadkowych, sprawdzajgcych w jakim stopniu czestos¢ napaddéw przewidywata poziom

jakosci ich zycia. Wyniki analiz przedstawiono w tabeli 26.

Tabela 26. Modele regresji przewidujgce poziom jakosci zycia ogdétem oraz w poszczegdlnych

domenach na podstawie znajomosci czestosci napadéw

Zmienna zalezna Predyktor B SE  Beta t p R? X p
(Stata) 3,53 0,09 40,41 <0,001
Jakos¢ zycia ogotem Czestodc 0,18 73,64 <0,001
] -0,17 0,02 -0,35 -7,08 <0,001
napadow
(Stata) 3,61 0,09 41,15 <0,001
Jakosc zycia w 0,17 66,51 <0,001
; : Czestos¢ ’ ’ ’
domenie somatycznej ¢ j -0,15 0,02 -0,32 -6,45 <0,001
napadow
Jakoé¢ 2ycia w (Stata) 3,68 0,09 39,42 <0,001
domenie Czestoié 0,16 65,03 <0,001
; ; -0,18 0,03 -0,34 -7,03 <0,001
psychologicznej napadéw
(Stata) 3,38 0,13 25,55 <0,001
Jakosc zycia w 0,13 49,89 <0,001
; ; ; Czestosc ’ ’ ’
domenie socjalnej G108 020 0,04 -028 -559 <0,001
napadow
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Jako$¢ zycia w (Stata) 3,45 0,09 39,65 <0,001
domenie Czestoéc 0,12 47,49 0,001
$rodowiskowej napadéw -0,14 0,02 -0,29 -587 <0,001

Adnotacja. B - wspdtczynnik niestandaryzowany regresji; SE - btagd standardowy; Beta — wspodtczynnik
standaryzowany regresji; t - wynik testu t Studenta; x? - wynik testu chi kwadrat; R? - skorygowane R-kwadrat; p -

istotnosc statystyczna

Wszystkie testowane modele byty istotne statystycznie i przewidywaty odpowiednio
18% wariancji jakosci zycia ogdtem, 17% wariancji jakoSci zycia w domenie somatycznej, 16%
wariancji jakosci zycia w domenie psychologicznej, 13% wariancji jakosci zycia w domenie
socjalnej oraz 12% wariancji jakosci zycia w domenie srodowiskowej.

W kazdym z modeli czesto$¢ napaddw byta istotnym statystycznie predyktorem, a
ujemna warto$é wspétczynnika Beta wskazywata na to, ze wraz ze wzrostem czestotliwosci
napadow spadat poziom jakosci zycia ogdtem oraz w poszczegdlnych domenach. Najmniejszg
site predykcji odnotowano w przypadku jakosci zycia w domenie srodowiskowej, najwiekszg

natomiast w zakresie wyniku ogdlnego.

Pozostate czynniki kliniczne

Analiza nie wykazata istotnych statystycznie zwigzkéw pomiedzy wykonanymi
badaniami, a jakoscig zycia (p> 0,05).

Analiza nie wykazata istotnych statystycznie zwigzkéw pomiedzy dtugoscig trwania
choroby a jakoscig zycia (p> 0,05). Oznacza to, ze zmiana czasu jaki uptynat od diagnozy nie
korelowata ze zmiang jakosci zycia zaréwno ogdtem, jak i w domenach somatycznej,

psychologicznej, socjalnej oraz sSrodowiskowe;.

8.4.3 Wptyw postaw spotecznych wobec chorych na padaczke

Kolejnym etapem analizy byto sprawdzenie czy istniejg zwigzki pomiedzy
poszczegdlnymi postawami spotecznymi wobec chorych na padaczke, a jakoscig zycia ogétem

oraz w poszczegdlnych domenach. W tym celu wykonano szereg analiz korelacji r Pearsona, a
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w przypadku, kiedy zwigzki okazaty sie istotne statystycznie, pogtebiono otrzymane wyniki za

pomocg analiz regresji liniowe;j.

8.4.3.1 Osobiste, spoteczne, zawodowe

W pierwszej kolejnosci sprawdzono, czy istnieje zwigzek pomiedzy nasileniem

negatywnych postaw spotecznych wobec chorych na padaczke w wymiarze osobistym, a

jakoscig zycia ogdétem oraz w poszczegdlnych domenach. W tym celu wykonano analize

korelacji r Pearsona, ktérej wyniki przedstawiono w tabeli 27.

Tabela 27. Korelacja negatywnych postaw spofecznych wobec chorych na padaczke w

wymiarze osobistym z jakoscig zycia

Zmienna

Postawy spoteczne wobec
chorych na padaczke w

wymiarze osobistym

r Pearsona
Jakos¢ zycia ogdtem

istotnos¢

r Pearsona
Jako$¢ zycia w domenie somatycznej

istotnos¢

r Pearsona
Jako$¢ zycia w domenie psychologicznej

istotnosc

r Pearsona
Jako$¢ zycia w domenie socjalnej

istotnos¢

r Pearsona
Jako$¢ zycia w domenie srodowiskowej

istotnosc

-0,17

0,108

-0,12

0,214

-0,07

0,341

-0,47

<0,001

-0,19

0,098

Analiza wykazata istotny statystycznie ujemny zwigzek pomiedzy nasileniem

negatywnych postaw spotecznych wobec chorych na padaczke w wymiarze osobistym, a
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jakoscig zycia w domenie socjalnej. Oznacza to, ze wraz ze wzrostem nasilenia negatywnych
postaw spotecznych wobec chorych na padaczke w wymiarze osobistym spadata jakos¢ zycia
w domenie socjalnej. Ponadto warto zwrdécié uwage na fakt, ze odnotowany zwigzek okazat
sie umiarkowanie silny (0,30 < r < 0,50).

W celu rozszerzenia uzyskanych wynikdw postanowiono wykona¢ analize regresji
liniowej, sprawdzajgcg w jakim stopniu nasilenie negatywnych postaw spotecznych wobec
chorych na padaczke w wymiarze osobistym, przewidywato poziom jakosci zycia badanych.

Wyniki analiz przedstawiono w tabeli 28.

Tabela 28. Modele regresji przewidujgce poziom jakosci zycia ogdétem oraz w poszczegdlnych
domenach na podstawie znajomosci nasilenia negatywnych postaw spotecznych wobec

chorych na padaczke w wymiarze osobistym

Zmienna zalezna Predyktor B SE  Beta t p R? F p

(Stata) 4,11 0,15 27,93 <0,001

Jako$¢ zycia w
Postawy spoteczne wobec 0,22 102,62 <0,001

domenie socjalnej v ch na padaczke w 043 004 -047 -10,13 <0,001

wymiarze osobistym

Adnotacja. B - wspdtczynnik niestandaryzowany regresji; SE - btad standardowy; Beta — wspodtczynnik
standaryzowany regresji; t - wynik testu t Studenta; F - wynik jednoczynnikowej analizy wariancji; R? -

skorygowane R-kwadrat; p - istotnos¢ statystyczna

Analiza wykazata, ze testowany model byt istotne statystycznie i przewidywat 22%
wariancji jakosci zycia w domenie socjalnej. Nasilenie negatywnych postaw spotfecznych
wobec chorych na padaczke w wymiarze osobistym byto istotnym statystycznie predyktorem,
a ujemna wartos$¢ wspoétczynnika Beta wskazywata na to, ze wraz ze wzrostem nasilenia

negatywnych postaw spadat poziom jakosci zycia w domenie socjalne;j.
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Spoteczny

Nastepnie sprawdzono, czy istnieje zwigzek pomiedzy nasileniem negatywnych postaw
spotecznych wobec chorych na padaczke w wymiarze spotecznym, a jakoscig zycia ogétem
oraz w poszczegolnych domenach. W tym celu wykonano analize korelacji r Pearsona, ktorej

wyniki przedstawiono w tabeli 29.

Tabela 29. Korelacja negatywnych postaw spofecznych wobec chorych na padaczke w

wymiarze spotecznym z jakoscia zycia

Postawy spoteczne wobec
Zmienna chorych na padaczke w

wymiarze spotecznym

r Pearsona -0,17
Jakos¢ zycia ogdtem

istotnos¢ 0,136

r Pearsona -0,09
Jakos¢ zycia w domenie somatycznej

istotnos¢ 0,359

r Pearsona -0,28
Jakos¢ zycia w domenie psychologicznej

istotnos¢ 0,017

r Pearsona -0,18
Jakos¢ zycia w domenie socjalnej

istotnos¢ 0,127

r Pearsona -0,20
Jako$¢ zycia w domenie srodowiskowej

istotnos¢ 0,024

Analiza wykazata istotne statystycznie ujemne zwigzki pomiedzy nasileniem
negatywnych postaw spotecznych wobec chorych na padaczke w wymiarze spotecznym, a
jakoscig zycia w domenach psychologicznej i Srodowiskowej. Oznacza to, ze wraz ze wzrostem

nasilenia negatywnych postaw spotecznych wobec chorych na padaczke w wymiarze
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spotecznym spadata jako$¢ zycia we wskazanych domenach. Ponadto warto zwrécié uwage na
fakt, ze odnotowane zwigzki okazaty sie stabe (r < 0,30).

W celu rozszerzenia uzyskanych wynikéw postanowiono wykonac szereg analiz regresji
liniowych, sprawdzajgcych w jakim stopniu nasilenie negatywnych postaw spotecznych wobec
chorych na padaczke w wymiarze spotecznym, przewidywato poziom jakosci zycia badanych.

Wyniki analiz przedstawiono w tabeli 30.

Tabela 30. Modele regresji przewidujgce poziom jakosci zycia ogdétem oraz w poszczegdlnych
domenach na podstawie znajomosci nasilenia negatywnych postaw spotecznych wobec

chorych na padaczke w wymiarze spotecznym

Zmienna zalezna Predyktor B SE  Beta t p R? F p
(Stata) 3,79 0,13 28,62 <0,001
Jako$¢ zycia w
domenie Postawy spoteczne wobec 0,08 31,55 <0,001
psychologicznej chorych na padaczke w -0,21 0,04 -0,28 -562 0,017
wymiarze spotecznym
(Stata) 3,45 0,12 27,88 <0,001
Jako$¢ zycia w
domenie Postawy spoteczne wobec 0,04 15,56 <0,001
érodowiskowej chorych na padaczke w -0,14 0,03 -0,20 -3,94 0,024

wymiarze spotecznym

Adnotacja. B - wspdtczynnik niestandaryzowany regresji; SE - btgd standardowy; Beta — wspodtczynnik
standaryzowany regresji; t - wynik testu t Studenta; F - wynik jednoczynnikowej analizy wariancji; R? -

skorygowane R-kwadrat; p - istotnos¢ statystyczna

Analiza wykazata, ze testowane modele byly istotne statystycznie i przewidywaty
odpowiednio 8% wariancji jakosci zycia w domenie psychologicznej oraz 4% wariancji jakosci
zycia w domenie srodowiskowe;.

W kazdym z modeli nasilenie negatywnych postaw spotecznych wobec chorych na
padaczke w wymiarze spotecznym byto istotnym statystycznie predyktorem, a ujemna
wartos¢ wspotczynnika Beta wskazywata na to, ze wraz ze wzrostem nasilenia negatywnych
postaw spadat poziom jakosci zycia w poszczegdlnych domenach. Najmniejszg site predykcji
odnotowano w przypadku jakosci zycia w domenie somatycznej, najwiekszg natomiast w

zakresie jakosci zycia w domenie srodowiskowej.
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Zawodowy

W dalszej kolejnosci sprawdzono, czy istnieje zwigzek pomiedzy nasileniem
negatywnych postaw spotecznych wobec chorych na padaczke w wymiarze zawodowym, a
jakoscig zycia ogdétem oraz w poszczegdlnych domenach. W tym celu wykonano analize

korelacji r Pearsona, ktérej wyniki przedstawiono w tabeli 31.

Tabela 31. Korelacja negatywnych postaw spofecznych wobec chorych na padaczke w

wymiarze zawodowym z jakoscia zycia

Postawy spoteczne wobec
Zmienna chorych na padaczke w

wymiarze zawodowym

r Pearsona -0,50
Jako$¢ zycia ogdtem

istotnos¢ <0,001

r Pearsona -0,45
Jako$¢ zycia w domenie somatycznej

istotnos¢ <0,001

r Pearsona -0,47
Jako$¢ zycia w domenie psychologicznej

istotnos¢ <0,001

r Pearsona -0,42
Jako$¢ zycia w domenie socjalnej

istotnos¢ <0,001

r Pearsona -0,44
Jako$¢ zycia w domenie srodowiskowej

istotnos¢ <0,001

Analiza wykazata istotne statystycznie ujemne zwigzki pomiedzy nasileniem
negatywnych postaw spotecznych wobec chorych na padaczke w wymiarze zawodowym, a
jakoscig zycia ogdétem oraz w poszczegdlnych domenach. Oznacza to, ze wraz ze wzrostem
nasilenia negatywnych postaw spotecznych wobec chorych na padaczke w wymiarze

zawodowym spadata jakos¢ zycia ogdétem oraz w domenie somatycznej, psychologicznej,
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socjalnej i sSrodowiskowej. Ponadto warto zwrdci¢ uwage na fakt, ze wiekszos¢ odnotowanych

zwigzkéw okazata sie umiarkowanie silna (0,30 < r < 0,50).

W celu rozszerzenia uzyskanych wynikow postanowiono wykonac szereg analiz regres;ji

liniowych, sprawdzajgcych w jakim stopniu nasilenie negatywnych postaw spotecznych wobec

chorych na padaczke w wymiarze zawodowym, przewidywato poziom jakosci zycia badanych.

Wyniki analiz przedstawiono w tabeli 32.

Tabela 32. Modele regresji przewidujgce poziom jakosci zycia ogétem oraz w poszczegdlnych

domenach na podstawie znajomosci nasilenia negatywnych postaw spotecznych wobec

chorych na padaczke w wymiarze zawodowym

Zmienna zalezna Predyktor B SE  Beta t p R? F p
(Stata) 3,88 0,09 43,51 <0,001
Jakodé sycia ogétem  OStaWy spoteczne wobec 0,25 121,22 <0,001
chorych na padaczke w -0,34 0,03 -0,50 -11,01 <0,001
wymiarze zawodowym
(Stata) 3,91 0,09 42,87 <0,001
Jakos¢ zycia w
domenie Postawy spoteczne wobec 0,20 9321 <0,001
somatycznej chorych na padaczke w -0,31 0,03 -0,45 -9,65 <0,001
wymiarze zawodowym
(Stata) 4,00 0,10 41,28 <0,001
Jakos¢ zycia w
domenie Postawy spoteczne wobec 0,22 104,02 <0,001
psychologicznej chorych na padaczke w -0,34 0,03 -0,47 -10,20 <0,001
wymiarze zawodowym
(Stata) 3,83 0,14 27,73 <0,001
Jakos¢ zycia w
. . . Postawy spoteczne wobec 0,17 77,08 <0,001
domenie socjalnej chorych na padaczke w -0,42 0,05 -0,42 -8,78 <0,001
wymiarze zawodowym
(Stata) 3,77 0,09 41,70 <0,001 0,19 87,00 <0,001
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Jakos¢ zycia w Postawy spoteczne wobec
domenie chorych na padaczke w -0,29 0,03 -0,44 -9,33 <0,001

Srodowiskowe;j wymiarze zawodowym

Adnotacja. B - wspodtczynnik niestandaryzowany regresji; SE - btad standardowy; Beta — wspodtczynnik
standaryzowany regresji; t - wynik testu t Studenta; F - wynik jednoczynnikowej analizy wariancji; R? -

skorygowane R-kwadrat; p - istotnosé statystyczna

Analiza wykazata, ze wszystkie testowane modele byty istotne statystycznie i
przewidywaty odpowiednio 25% wariancji jakosci zycia ogdtem, 22% wariancji jakosci zycia w
domenie psychologicznej, 20% wariancji jakosci zycia w domenie somatycznej, 19% wariancji
jakosci zycia w domenie sSrodowiskowej, oraz 17% wariancji jakosci zycia w domenie socjalne;j.

W kazdym z modeli nasilenie negatywnych postaw spotecznych wobec chorych na
padaczke w wymiarze zawodowym byto istotnym statystycznie predyktorem, a ujemna
wartos$¢ wspotfczynnika Beta wskazywata na to, ze wraz ze wzrostem nasilenia negatywnych
postaw spadat poziom jakosci zycia ogétem oraz w poszczegdlnych domenach. Najmniejszg
site predykcji odnotowano w przypadku jakosci zycia w domenie socjalnej, najwiekszg

natomiast w zakresie jakosci zycia ogétem.

Problem z podjeciem pracy

Nastepnie sprawdzono czy fakt wystgpienia probleméw z podjeciem pracy, réznicowat
poziom jakosci zycia badanych. W tym celu wykonano test Manna-Whitneya, ktérego wyniki

przedstawiono w tabeli 33.

Tabela 33. Pordwnanie osdéb, ktdre miaty problemy z podjeciem pracy z osobami, ktore nie

miaty problemoéw z podjeciem pracy, pod wzgledem jakosci zycia

Problem z podjeciem
Brak problemu z

pracy dieci (n = 218)
odjeciem pracy (n =
(n=152) podjg pracy
. ) $rednia $rednia
Zmienna zalezna M SD M SD V4 p n?
ranga ranga

Jakosé zycia ogétem 135,94 2,64 0,62 220,06 3,18 0,66 -7,44 <0,001 0,15
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Jakos¢ zycia w
domenie 140,04 2,79 0,66 217,19 3,30 0,64 -6,84 <0,001 0,13
somatycznej

Jakos¢ zycia w
domenie 142,35 2,78 0,69 215,59 3,28 0,71 -6,50 <0,001 0,11
psychologicznej

Jakos¢ zycia w
. ) . 146,23 2,32 0,95 212,88 2,96 1,00 -592 <0,001 0,10
domenie socjalnej

Jako$¢ zycia w
domenie 137,51 2,68 0,59 218,96 3,19 0,66 -7,22 <0,001 0,14
Srodowiskowej

Adnotacja. n - liczba obserwacji; M - srednia; Me - mediana; SD - odchylenie standardowe; Z - wartos¢ statystyki

testowej; p - istotno$¢ statystyczna; n? - wskaznik sity efektu

Analiza wykazata istotne statystycznie réznice pomiedzy poréwnywanymi grupami w
zakresie jakosci zycia rozpatrywanej ogétem oraz w poszczegélnych domenach. Okazato sie,
ze osoby, ktére nie miaty problemdw z podjeciem pracy charakteryzowaty sie istotnie wyzszym
poziomem jakosci zycia we wszystkich badanych wymiarach, w poréwnaniu do oséb, ktére
miaty problem z podjeciem pracy. Ponadto warto zwrdci¢ uwage na fakt, ze wiekszos¢

odnotowanych efektdw okazata sie umiarkowanie silna (0,06 < n? < 0,14).

Odmowa przyjecia do pracy

Nastepnie zweryfikowano czy fakt odmowy przyjecia do pracy po ujawnieniu choroby
réznicowat jakos¢ zycia badanych rozpatrywanej ogdétem oraz w poszczegdlnych domenach. W

tym celu wykonano test Manna-Whitneya, ktérego wyniki przedstawiono w tabeli 34.

Tabela 34. Poréwnanie oséb, ktére spotkaty sie z odmowa przyjecia do pracy po ujawnieniu
choroby z osobami, ktére nie spotkaty sie zodmowg przyjecia do pracy po ujawnieniu choroby,

pod wzgledem jakosci zycia

Odmowa przyjecia do Brak odmowy przyjecia
pracy po ujawnieniu do pracy po ujawnieniu
choroby choroby
(n=76) (n=136)
. ) Srednia Srednia
Zmienna zalezna M SD M SD Z p n2
ranga ranga
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Jakos¢ zycia ogdtem 48,78 2,67 0,55 73,02 3,20 0,74 -3,76 <0,001 0,12
Jako$¢ zycia w
domenie 49,20 2,78 0,60 72,28 3,29 0,74 -3,59 <0,001 0,11
somatycznej
Jako$¢ zycia w
domenie 51,02 2,83 0,60 69,04 3,24 0,80 -2,80 0,005 0,07
psychologicznej
Jakos¢ zycia w

. ) . 50,77 2,41 0,91 69,49 2,96 0,95 -2,92 0,004 0,08
domenie socjalnej
Jako$¢ zycia w
domenie 46,99 2,67 0,59 76,21 3,31 0,70 -4,54 <0,001 0,18

srodowiskowej

Adnotacja. n - liczba obserwacji; M - srednia; Me - mediana; SD - odchylenie standardowe; Z - wartos¢ statystyki

testowej; p - istotno$¢ statystyczna; n? - wskaznik sity efektu

Analiza wykazata istotne statystycznie réznice pomiedzy poréwnywanymi grupami w

zakresie jakosci zycia rozpatrywanej ogdétem oraz w poszczegdlnych domenach. Okazato sie,

ze osoby, ktdére nie doswiadczyly odnowy przyjecia do pracy po ujawnieniu choroby

charakteryzowaty sie istotnie wyzszym poziomem jakosSci zycia we wszystkich badanych

wymiarach, w poréwnaniu do oséb, ktére doswiadczyty takiej sytuacji. Ponadto warto zwrdcic

uwage na fakt, ze wiekszos¢ odnotowanych efektoéw okazata sie umiarkowanie silna (0,06 < n?

<0,14).

Analiza nie wykazata istotnych statystycznie zwigzkéw pomiedzy poinformowaniem

pracodawcy o chorobie, a jakoscig zycia (p> 0,05).

8.5 Wptyw kontroli emocji na jakos¢ zycia

Kolejnym etapem analizy byto sprawdzenie czy istniejg zwigzki pomiedzy kontrolg

emocji ogétem oraz jej poszczegdlnymi wymiarami, a jakoscig zycia ogdétem oraz w

poszczegdlnych domenach. W tym celu wykonano analize korelacji r Pearsona, ktorej wyniki

przedstawiono w tabeli 35.



Tabela 35. Korelacja kontroli emocji z jakoscia zycia

Kontrola
Kontrola Kontrola Kontrola
Zmienna emocji
ghiewu depres;ji leku
ogbtem
r Pearsona 0,07 0,14 -0,08 0,10
Jako$¢ zycia ogdtem
istotnosc 0,170 0,006 0,118 0,067
r Pearsona 0,09 0,17 -0,05 0,10
Jakos¢ zycia w domenie somatycznej
istotnosc 0,069 0,001 0,305 0,064
Jakoé¢ 2ycia w domenie r Pearsona 0,07 0,13 -0,07 0,09
psychologicznej istotnoéc 0,190 0,012 0,155 0,074
r Pearsona <0,01 0,06 -0,11 0,04
Jakos¢ zycia w domenie socjalnej
istotnosc 0,994 0,275 0,034 0,391
Jakoéé zycia w domenie r Pearsona 0,12 0,18 -0,03 0,12
srodowiskowej istotnoéc 0,019 <0,001 0,549 0,018

Analiza wykazata istotne statystycznie dodatnie zwigzki pomiedzy poziomem kontroli
gniewu, a jakosScig zycia ogétem oraz w domenach somatycznej, psychologicznej oraz
Srodowiskowej. Takze, pomiedzy poziomem kontroli emocji ogdétem i w wymiarze kontroli
leku, a jakoscig zycia w domenie srodowiskowej. Wykazano réwniez, istotny statystycznie
ujemny zwigzek pomiedzy poziomem kontroli depresji, a jakoscig zycia w domenie socjalnej.
Oznacza to, ze wraz ze wzrostem poziomu kontroli gniewu rosta jakos¢ zycia ogétem oraz w
domenie somatycznej, psychologicznej i srodowiskowej. Réwniez, ze wraz ze wzrostem
poziomu kontroli emocji ogétem oraz w wymiarze leku rést poziom jakosci zycia w domenie
srodowiskowej. Z kolei, wraz ze wzrostem poziomu kontroli depresji spadat poziom jakosci
zycia w domenie socjalnej. Ponadto warto zwrdci¢ uwage na fakt, ze odnotowane zwigzki
okazaty sie stabe (r < 0,30).

W celu rozszerzenia uzyskanych wynikéw postanowiono wykonac szereg analiz regresji

liniowych, sprawdzajgcych w jakim stopniu kontrola emocji, przewidywata poziom jakosci
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zycia badanych. Biorgc pod uwage wyniki analizy korelacji, w przypadku przewidywania

poziomu jakosci Zzycia ogétem oraz w domenach somatycznej,

psychologicznej i

srodowiskowej, za zmienng wyjasniajacg przyjeto kontrole gniewu, natomiast w przypadku

przewidywania poziomu jakosci zycia w domenie socjalnej, za zmienng wyjasniajaca przyjeto

kontrole depresji. Wyniki analiz przedstawiono w tabeli 36.

Tabela 36. Modele regresji przewidujgce poziom jakosci zycia ogdtem oraz w poszczegdlnych

domenach na podstawie znajomosci poziomu kontroli emocji

Zmienna zalezna Predyktor B SE  Beta t p R? F p
Jakog¢ zycia (Stata) 2,61 0,13 19,63 <0,001
) 0,02 7,60 0,006
ogdtem Kontrola gniewu 0,02 0,01 0,14 2,76 0,006
Jako$¢ zycia w (Stata) 2,68 0,13 20,36 <0,001
domenie 0,03 10,57 0,001
. Kontrola gniewu 0,02 10,01 0,17 3,25 0,001
somatycznej
Jako$¢ zycia w (Stata) 2,73 0,14 19,21 <0,001
domenie 0,02 6,44 0,012
. . Kontrola gniewu 0,02 1001 0,13 2,54 0,012
psychologicznej
Jakoéé zycia w (Stata) 3,20 0,24 13,15 <0,001
. . . 0,01 4,51 0,034
domenie socjalnej ontrola depresji  -0,03 0,01 -0,11 -2,12 0,034
Jako$¢ zycia w (Stata) 2,54 0,13 19,67 <0,001
domenie 0,03 12,74 <0,001
Kontrola gniewu 0,03 0,01 0,18 3,57 <0,001

Srodowiskowej

Adnotacja. B - wspdtczynnik niestandaryzowany regresji; SE - btagd standardowy;

Beta — wspotczynnik

standaryzowany regresji; t - wynik testu t Studenta; F - wynik jednoczynnikowej analizy wariancji; R? -

skorygowane R-kwadrat; p - istotnos$¢ statystyczna

Analiza wykazata, ze wszystkie testowane modele byty istotne statystycznie i

przewidywaty odpowiednio 3% wariancji jakosci
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Srodowiskowej, 2% wariancji jakosci zycia ogétem oraz w domenie psychologicznej oraz 1%
wariancji jakosci zycia w domenie socjalne;j.

W modelach wyjasniajgcych poziom jakosci zycia ogdétem oraz w domenach
somatycznej, psychologicznej i s$rodowiskowej poziom kontroli gniewu byt istotnym
statystycznie predyktorem, a dodatnia warto$é wspotczynnika Beta wskazywata na to, ze wraz
ze wzrostem poziomu kontroli gniewu rést poziom jakosci zycia ogétem oraz we wskazanych
domenach.

W modelu wyjasniajgcym poziom jakosci zycia w domenie socjalnej kontrola depresiji
byta istotnym statystycznie predyktorem, a ujemna wartos¢ wspoétczynnika Beta wskazywata
na to, ze wraz ze wzrostem poziomu kontroli depresji spadat poziom jakosci zycia w domenie
socjalne;j.

Najmniejszg site predykcji odnotowano w przypadku jakosci zycia w domenie socjalnej,

najwiekszg natomiast w zakresie jakosci zycia w domenach somatycznej i Srodowiskowe;j.

8.6. Wptyw akceptacji choroby na jakos¢ zycia

Ostatnim etapem analizy byto sprawdzenie, czy istnieje zwigzek pomiedzy poziomem
akceptacji choroby, a jakoscig zycia ogdétem oraz w poszczegdlnych domenach. W tym celu

wykonano analize korelacji r Pearsona, ktérej wyniki przedstawiono w tabeli 37.

Tabela 37. Korelacja akceptacji choroby z jakoscig zycia

Zmienna Akceptacja choroby
r Pearsona 0,64
Jakos¢ zycia ogétem
istotnos¢ <0,001
r Pearsona 0,57
Jakos¢ zycia w domenie somatycznej
istotnos¢ <0,001
r Pearsona 0,64
Jakos¢ zycia w domenie psychologicznej
istotnos¢ <0,001
Jakos¢ zycia w domenie socjalnej r Pearsona 0,51
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istotnos¢ <0,001

r Pearsona 0,57
Jakos¢ zycia w domenie sSrodowiskowej
istotnos¢ <0,001

Analiza wykazata istotne statystycznie dodatnie zwigzki pomiedzy poziomem
akceptacji choroby, a jakoscig zycia ogétem oraz w poszczegdlnych domenach. Oznacza to, ze
wraz ze wzrostem poziomu akceptacji choroby rosta jakos¢ zycia ogdétem oraz w domenie
somatycznej, psychologicznej, socjalnej i srodowiskowej. Ponadto warto zwrdci¢ uwage na
fakt, ze odnotowane zwigzki okazaty sie silne (r < 0,50). W celu rozszerzenia uzyskanych
wynikéw postanowiono wykonaé szereg analiz regres;ji liniowych, sprawdzajgcych w jakim

poziom akceptacji choroby przewidywat poziom jakosci zycia badanych (tab. 38).

Tabela 38. Modele regresji przewidujgce poziom jakosci zycia ogétem oraz w poszczegdlnych

domenach na podstawie znajomosci poziomu akceptacji choroby

Zmienna zalezna Predyktor B SE Beta t p R? F p

(Stata) 1,75 0,08 21,43 <0,001
Jako$¢ zycia
0,40 251,25 <0,001

. Akceptacja

ogotem ptad 0,06 0,00 0,64 1585 <0,001
choroby
(Stata) 202 0,09 2327 <0,001

Jako$¢ zycia w

domenie Akceptacja 0,32 172,79 <0,001
somatyczne] horoby 0,06 000 0,57 13,15 <0,001
Jakodé 2ycia w (Stata) 178 0,09 20,44 <0,001
domenie Akceptacja 0,40 250,02 <0,001
psychologicznel  choropy 0,07 0,00 064 1581 <0,001
(Stata) 127 013 9,43 <0,001
Jakosc zycia w 025 12613 <0,001
domenie socjalnej Akceptacia 0,08 001 051 1123 <0001 ' '
choroby
(Stata) 191 0,08 2258 <0,001 0,33 17935 <0,001
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Jako$¢ zycia w .
Akceptacja

domenie 0,06 0,00 0,557 13,39 <0,001
. . . choroby
Srodowiskowej

Adnotacja. B - wspétczynnik niestandaryzowany regresji; SE - btad standardowy; Beta — wspofczynnik
standaryzowany regresji; t - wynik testu t Studenta; F - wynik jednoczynnikowej analizy wariancji; R? -

skorygowane R-kwadrat; p - istotnosé statystyczna

Analiza wykazata, ze wszystkie testowane modele byty istotne statystycznie i
przewidywaty odpowiednio 40% wariancji jakosci zycia ogétem i w domenie psychologicznej,
33% wariancji jakosci zycia w domenie srodowiskowej, 32% wariancji jakosci zycia w domenie
somatycznej oraz 25% wariancji jakosci zycia w domenie socjalne;j.

W kazdym z modeli akceptacja choroby byta istotnym statystycznie predyktorem, a
dodatnia wartos¢ wspédfczynnika Beta wskazywata na to, ze wraz ze wzrostem poziomu
akceptacji choroby rést poziom jakosci zycia ogétem oraz w poszczegdlnych domenach.
Najmniejszg site predykcji odnotowano w przypadku jakos$ci zycia w domenie socjalnej,

najwiekszg natomiast w zakresie jakosci zycia ogdétem i w domenie psychologicznej.
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9. OMOWIENIE WYNIKOW

Przeprowadzone badania pozwolity zweryfikowaé¢ postawione cele oraz hipotezy
badawcze. Okazuje sie, ze niektdére czynniki socjo-demograficzne, kliniczne i aspekty dotyczgce
postaw spotecznych wobec chorych na padaczke wptywajg na jako$¢ zycia ankietowanych.
Najwiecej respondentéw odpowiedziato, ze ich jakos¢ zycia jest ani dobra, ani zta stanowito to
37,57% wszystkich uzyskanych odpowiedzi. Z kolei najmniej pacjentdéw - 24,86% ocenito swoja
jako$¢ zycia negatywnie. Sredni wynik punktowy wynidst 2,96 pkt.

Z badan wynika, ze sytuacja materialna istotnie koreluje z jakoscig zycia oséb chorych
na padaczke. Podobne wyniki otrzymano wzgledem wieku (p<0,001), gdzie najsilniejsza
korelacja wsrod domen wystgpita w dziedzinie somatycznej. Oznacza to, ze wraz ze wzrostem
wieku badanych spadat poziom ogdlnej jakosci zycia oraz jakosci zycia we wszystkich
domenach. W pordéwnaniu do mezczyzn, kobiety charakteryzowaty sie istotnie wyzszym
poziomem jakosci zycia jedynie w domenie socjalnej.

Pacjenci nieposiadajgcy potomstwa wykazali sie wyzszym poziomem jakosci zycia
ogotem oraz w poszczegdlnych domenach. Analiza wykazata, istotne statystycznie rdznice
pomiedzy osobami o réznym sposobie zamieszkiwania w zakresie jakosci zycia. Najwyzszym
poziomem jakosci zycia charakteryzowaty sie osoby zamieszkujgce ze wspdtmatzonkiem i
dzieémi, a najnizszym osoby zamieszkujgce z rodzenstwem. Osoby zamieszkujgce miasta
cechowat istotnie wyzszy poziom jakosci zycia w dziedzinie somatycznej i sSrodowiskowej w
poréwnaniu do oséb mieszkajgcych na wsi. Natomiast badanie nie wykazato, ze poziom
wyksztatcenia, sytuacja zawodowa oraz stan cywilny wptywa istotnie na jakos¢ zycia.

Analizujac czynniki kliniczne nie wykazano korelacji pomiedzy badaniami wykonanymi
w celu ustalenia diagnozy oraz czasu trwania choroby. Z kolei wsréd przyczyn zachorowania
na padaczke najwyzszg jakoscig zycia prezentowaty osoby chorujgce od dziecka oraz podajgcy
inng przyczyne, a najnizszg pacjenci po udarze i z guzem mozgu. Wzgledem czestosci napadow
wraz z ich wzrostem spadat poziom ogdlnej jakosSci zycia oraz jakosci zycia w domenach
somatycznej, psychologicznej, socjalnej oraz srodowiskowej.

W pracy przeanalizowano takze aspekty osobiste, spoteczne i zawodowe. Wsrdd
pierwszych z wymienionych aspektoéw, wzrost nasilenia negatywnych postaw spotecznych
wobec chorych na padaczke powodowat spadek jakos¢ zycia w domenie socjalnej. Natomiast

wraz ze wzrostem nasilenia negatywnych postaw spotecznych wobec chorych na padaczke w
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wymiarze spotecznym spadata jakos¢ zycia w domenach psychologicznej i srodowiskowe;j. Z
kolei wzrost nasilenia negatywnych postaw spotecznych wobec chorych na padaczke w
wymiarze zawodowym powoduje spadek jako$¢é zycia ogdtem oraz we wszystkich dziedzinach.
Ze wzgledu na fakt poinformowania pracodawcy o chorobie, respondenci charakteryzowali sie
podobnym poziomem przedmiotowej zmiennej. Pacjenci, ktérzy nie mieli probleméw z
podjeciem pracy charakteryzowali sie istotnie wyzszym poziomem jakosci zycia w domenach:
somatycznej, psychologicznej i socjalnej w poréwnaniu do oséb, ktére miaty problem z
podjeciem pracy. Natomiast wéréd ankietowanych ktdrzy nie doswiadczyli odmowy przyjecia
do pracy po ujawnieniu choroby charakteryzowaty sie istotnie wyzszym poziomem jakosci
zycia ogdétem oraz we wszystkich dziedzinach, w porédwnaniu do oséb, ktére doswiadczyty
takiej sytuacji.

W badanej populacji, sredni wynik na skali CECS wyniost 57,12 pkt. Analiza kontroli
emocji ogétem wykazata brak istotnosci wzgledem jakosci zycia ogétem. Jednakze wraz ze
wzrostem poziomu kontroli gniewu rosnie jakos¢ zycia ogétem oraz w domenie somatycznej,
psychologicznej i sSrodowiskowe]. Natomiast gdy wzrasta poziom kontroli emocji ogétem oraz
leku, rosnie takze poziom jakosci zycia, lecz tylko w domenie srodowiskowe]. Wyzsza jakos$¢
7ycia w dziedzinie socjalnej spowodowana jest wzrostem poziomu kontroli depresji. Sredni
wynik akceptacji choroby pacjentéw chorych na padaczke wynidst 19,36 pkt. Wykazano
istotne statystycznie dodatnie zwigzki pomiedzy poziomem akceptacji choroby, a jakoscig
zycia ogétem (<0,001) oraz w poszczegdlnych domenach (somatyczna p<0,001;
psychologiczna p<0,001; socjalna p<0,001; Srodowiskowa p<0,001). Oznacza to, ze wzrost
akceptacji choroby wsrdd pacjentéw z padaczka, poprawia ich jakos¢ zycia.

Wydaje sie, ze wyniki badan wiasnych pozwalajg na zobrazowanie statystyczne oceny
jakosci zycia os6b z epilepsjg. Nie wiadomo jednak, czy sam fakt przeprowadzonych badan i
uzyskanych wynikéw innych badaczy przektada sie z realnymi dziataniami zmierzajgcymi do
poprawy jakosci zycia wséréd osdb z padaczka. Nalezy podkredli¢, ze nie wszyscy badacze po
publikacji swych badan sugerujg lub wdrazajg innowacje majgce na celu poprawe jakosci zycia
chorych na padaczke. Cho¢ czes$¢ z nich dostrzega problem, to nie zaleca wprowadzenia
konkretnych dziatan. Dlatego, dzieki przeprowadzonym badaniom udato sie zwrécié uwage na
pacjentéw z chorobg, zaproponowac konkretng pomoc i tym samym by¢ moze wptyngé na

poprawe oceny jakosci zycia oséb chorych na padaczke.
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10. DYSKUSIA

Od czasu wejsécia Polski do Unii Europejskiej wiele uwagi poswieca sie jakosci zycia.
Szczegdlng uwage zwrdcono na problem chordb przewlektych. Istotne znaczenie w ocenie
procesu leczenia majg prace badawcze dotyczgce jakosci zycia. Czesto podkreéla sie, ze jako$é
zycia to pojecie wielowymiarowe, ktére w badaniach uwzglednia cztery aspekty: somatyczny,
psychologiczny, socjalny i Srodowiskowy. Szczegdlnie choroby przewlekte (np. neurologiczne),
powinny byC przeprowadzane cyklicznie, aby moc oceni¢ chorobg oraz jej nastgpstwa. W
swoich badaniach dotyczacych jakosci zycia w chorobach neurologicznych, zwracajg na to
uwage Nowak i wsp. [130] badania, w ktérych uzyto kwestionariusza WHOQOL-Bref, sg
przeprowadzane nie tylko w Polsce, ale rdwniez w wielu innych krajach na swiecie. W tabeli
39 przedstawiono pordwnanie S$rednich wartosci dla skal WHOQOL-Bref i QOLIE-31 w
wybranych krajach u chorych na padaczke.

Jakosc¢ zycia respondentow plasuje sie na przecietnym poziomie i wynosi 59,0 pkt, a
wiekszos¢ grupy stanowili mezczyzni. Ankietowani najlepiej funkcjonowali w domenie
somatycznej, a najwiekszy deficyt osiggneli w socjalnej. Przytoczone ponizej badania zostaty
przeprowadzone za pomocg kwestionariusza WHOQOL-Bref.

W 2019 roku badanie przeprowadzone w szpitalu w Ambo w Etiopii przez Tefera i wsp.
wykazaty, ze ogdlna jakos$¢ zycia respondentéw wyniosta 56,42 pkt (tabela 39) Przebadali oni
tacznie 121 pacjentéw z padaczka. Wiekszo$¢ grupy, stanowili mezczyzni. Srednia dla
poszczegdlnych domen to: somatyczna - 58,42 pkt; psychologiczna - 63,42 pkt; socjalna- 51,90
pkt; Srodowiskowa - 51,97 pkt. Nalezy zwrécié¢ uwage, ze podobnie jak w badaniach wtasnych
ankietowani najstabiej oceniali domene socjalng. Natomiast, niski poziom jakosci zycia byt
istotnie zwigzany ze stanem cywilnym, a takze niskim poziomem miesiecznych dochodéw oraz
wyksztatceniem. Istotnie korelowat rowniez z wspoétzachorowalnoscia i niekontrolowanymi
napadami padaczkowymi [131].

Kolejne badania, ktore zostaty przeprowadzone w tym samym roku w szpitalach East
Gojjam Zone i Debre Markos Referral oraz w szpitalu rejonowym Shegaw Motta, takze w
Etiopii, ukazujg nizszy poziom jakosci zycia chorych z padaczkg. Minwuyelet i wsp. opisali, ze
ogolna srednia jakos¢ zycia to 53,47 pkt., a prawie potowa ankietowanych (47,8%) stwierdzita,
ze jest ona zta. Grupa badana byfa zdecydowanie wieksza i wyniosta 402 pacjentéw z padaczka

(60,4% stanowili mezczyzni). Pacjenci bedacy w srednim wieku 25-34 lata byli trzykrotnie
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mniej narazeni na ztg jakos¢ zycia niz osoby w wieku 18—-24 lata. W podziale na domeny srednia
punktédw wyniosta: somatyczna - 51,33 pkt, psychologiczna - 54,16 pkt, socjalna - 53,89 pkt,
Srodowiskowa - 54,47 pkt. Wyniki te nieco réznia sie w poréwnaniu do tych przeprowadzonych
w Ambo w Etiopii oraz badan wtasnych. W przytoczonym badaniu, w wyniku przeprowadzonej
regresji wieloczynnikowej wykazano, ze osoby w wieku starszym oraz ktére nie przestrzegaja
zalecen lekarskich, a takze niski poziom wyksztatcenia sg istotnie zwigzane ze zt3 jako$cig zycia.
Réwniez, obecnosc takich emocji jak depresja oraz lek obnizajg jakos¢ zycia [132].

Z kolei Santos i wsp. przebadali kobiety z padaczkg w wieku rozrodczym. Poréwnano
dwie grupy: z i bez padaczki. Do badania wigczono 80 kobiet (40 z padaczka i 40 bez) w Srednim
wieku. Wyniki wykazaty, nizszg jakos¢ zycia kobiet w wieku rozrodczym (z padaczka: 85,15 +
13,50 vs. bez padaczki: 90,75 + 12,17, p = 0,051) chorujgcymi na padaczke [133].

Badanie Siarava i wsp. przeprowadzone w Grecji, miato na celu poréwnanie pomiedzy
pacjentami z padaczkg (70 osdéb), a zdrowymi osobami z grupy kontrolnej (70 osdb). Autorzy
podajg, ze wersja grecka zawiera 24 pytania i dotyczy czterech dziedzin. Ze wzgledu na podziat
na domeny: somatyczna - z padaczka: 61,61 pkt; zdrowi: 76,2 pkt, psychologiczna - z padaczka:
62,56 pkt; zdrowi: 69,9 pkt, socjalna - z padaczka: 70,36 pkt; zdrowi: 76,55 pkt, Srodowiskowa
- z padaczka: 65,4 pkt; zdrowi: 62,81 pkt. Pacjenci z padaczkg charakteryzowali sie nizszg
jakoscig zycia w kazdej domenie. Poziom wyksztatcenia, wptywat istotnie na dziedzine
somatyczng. Ankietowani z padaczka majg wyzsze wskazniki depresji w pordwnaniu do grupy
zdrowej w pétnocno-zachodniej Grecji [134].

W 2013 roku Ashwin i wsp., takze prowadzili badania w szpitalu w Indiach. Grupe
badang stanowito 100 pacjentéw z padaczka. Celem byto, okreslenie jakie czynniki spoteczno-
demograficzne wptywajg na jakos¢ zycia. Ogolny sredni wynik wynidst 51,49 pkt., najgorzej
pacjenci funkcjonowali w dziedzinie sSrodowiskowej (50,56 pkt), a najlepiej w socjalnej (57,75
pkt). Wyrazny spadek mozna zaobserwowaé¢ w domenie psychologicznej - tylko 37,92 pkt, a
somatyczna - 55,7 pkt. Sposrdd czynnikéw socjo-demograficznych to wiek (powyzej 30 lat),
pte¢ (kobiety) oraz stan cywilny (zamezny i zamezna) istotnie korelujg z ztg jakoscig zycia
pacjentéw [135].

W badaniu, ktdére zostato przeprowadzone przez Anu i wsp., na oddziatach
neurologicznych i psychiatrii w KR Hospital przy Mysore Medical College i Research Institute
w Indiach, sredni wynik jakosci zycia wynidst 53,9 pkt. Do analizy wtgczono 98 pacjentéw, a

badania byty prowadzone na przetomie 2014/2015 roku. Ankietowani podobnie jak w
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badaniach Ashwin i wsp. najwiekszy deficyt wykazali w domenie srodowiskowej (50,2 pkt), a
najlepiej funkcjonowali w somatycznej (57,7 pkt). Pozostate wyniki dla dziedzin
psychologicznej - 54,6 pkt oraz socjalnej - 53,2 pkt. Osoby z nizszym poziomem wyksztatcenia
oraz niekontrolowanymi napadami, wykazywali istotnie nizszg jakos¢ zycia. Takze wiek istotnie
wptywat na wyniki, osoby starsze miaty niska jakos¢ zycia [136].

Ayanda i wsp. przeprowadzili badania w szpitalu Abubakar Tafawa Balewa University
Teaching Hospital w Bauchi w Nigerii. Przebadano 74 pacjentdw z padaczka. Ogdlna jakosc
zycia wyniosta 3,46 pkt. W podziale na dziedziny najstabiej ankietowani funkcjonowali w
socjalnej (58,26 pkt), najlepiej w psychologicznej (65,58 pkt). Dla pozostatych domen
somatycznej - 60,78 pkt, Srodowiskowa - 58,82 pkt.

Wyniki wykazaty, ze dtugi czas trwania choroby oraz wystepowanie chordb
psychicznych ma wptyw na niskg jakos¢ zycia. Natomiast z czynnikdéw socjo-demogranicznych
stan cywilny (kawaler/panna) jest predyktorem niskiego wyniku w dziedzinie relacji
spotecznych [137].

Kolejne badania zostaty przeprowadzone w Zjednoczonych Emiratach Arabskich na
grupie 160 pacjentéw przez Alsaadi i wsp.. Sredni wynik jakosci zycia wynidst 93,13 pkt i jest
to wynik bardzo odbiegajgcy od pozostatych. To jedne z pierwszych badan, ktére zostaty
przeprowadzone na Bliskim Wschodzie, ktére potwierdzajg, ze depresja to jeden z
predyktordow skorelowanych z jakoscig zycia [138].

Badania wykazujg, ze posrdd przedstawionych (w innych krajach) czynnikéw socjo-
demograficznych najczesciej wymienianie s3: wiek, pteé, wyksztatcenie oraz stan cywilny.
Natomiast z klinicznych nalezy wymienié¢ czas trwania choroby oraz kontrolowang liczbe
napadéw. Wptyw majg takze emocje takie jak lek czy depresja.

Z kolei w badaniu witasnym do najwazniejszych czynnikdw zaliczono: sytuacje
materialng, wiek i sposéb zamieszkiwania. Wsrdd klinicznych nalezy wymieni¢: przyczyne
zachorowania i czesto$é napadow.

Z danych zamieszczonych w tabeli 39 pozyskano informacje, iz sredni wynik jakosci
zycia pacjentéw chorych na padaczke w Polsce jest na Srednim poziomie. Okazato sie, ze

najlepiej ocenili swojg jakos$¢ zycia chorzy z Arabii Saudyjskiej, a najgorzej z Indii (2013 rok).
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Tabela 39. Poréwnanie $rednich wartosci dla skal WHOQOL-Bref i QOLIE-31 w wybranych

krajach u chorych na padaczke (zestawienie wtasne autora)

. - . , Sredni
Autor i rok publikacji Miejsce badania .
wynik SD N
Kwestionariusz WHOQOL -Bref
Tefera i wsp.; 2020 Etiopia 56,42 10,96 121
Minwuyelet i wsp.; 2022 Etiopia 53,47 18,42 402
Santos i wsp.; 2018 Brazylia 85,15 13,50 40
Badania wtasne Polska 59,0 13,40 370
Ashwin i wsp.; 2013 Indie 51,49 12,3 100
Anu iwsp.; 2016 Indie 53,9 15,8 98
. Zjednoczone
Alsaadi i wsp.; 2017 ) . 93,31 17,34 160
Emiraty Arabskie
Kwestionariusz QOLIE-31

Zhao i wsp.; 2008 Tybet/Chiny 42.20 17.60 37
Ogundare i wsp.; 2021 Nigeria 77,98 13,32 270
Norsa'adah i wsp.; 2013 Malezja 68,9 15,9 106
Staniszewska i wsp.; 2015 Polska 23,18 14,75 252
Mollaoglu i wsp.; 2015 Turcja 56,4 17,3 148
Merrouni i wsp.; 2021 Maroko 68,0 22,1 118
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Ridsdale i wsp.; 2017 Anglia 66,0

Natomiast wsréd badan, do ktérych zostat wykorzystany kwestionariusz QOLIE-31,
jako$é zycia pacjentow w Polsce w pracy Staniszewskiej i wsp. wynidst - 55,18 pkt [139], w
poréwnaniu z chorymi badanymi w innych krajach przedstawia sie nastepujgco: Chiny - 42,20
pkt [140], Nigeria - 77,98 pkt [141], Malezja - 68,9 pkt [142], Turcja 56,4 pkt [143], Maroko -
68.0 pkt [144], oraz Anglia - 66,0 pkt [145].

Kolejnym badanym w pracy aspektem byta akceptacja choroby, to powszechne
zagadnienie w literaturze, szczegdlnie w grupie chordb przewlektych, ktére stanowi problem.
Postawa pacjenta wobec choroby jest zalezna od wielu elementéw, jak np. indywidualne
sktonnosci do zachowan zdrowotnych, osobowos$¢ pacjenta, wsparcie spoteczne czy sposoby
radzenia sobie ze stresem [121]. Przyjecie pozytywne] postawy wobec danej sytuacji oznacza
jej akceptacje, umozliwia zapobieganiu obnizenia jakosci zycia oraz mobilizuje sity pacjenta
[146]. Sredni wynik w badaniu wtasnym wynidst 19,36 pkt. i wérdd przytoczonych badan
pacjenci chorzy na padaczke prezentujg najnizszy poziom akceptacji choroby — tabela 40,

jednak grupa badana byta zdecydowanie najliczniejsza sposrdd zaprezentowanych.

Tabela 40. Porédwnanie Srednich wartosci akceptacji choroby w chorobach przewlektych w

Polsce
. o Rodzaj choroby Sredni
Autor i rok publikacji . .
przewlektej wynik SD N
. Migotanie
Martynow i wsp.; 2017 22,67 8,7406 105

przedsionkéw

Nieswoiste zapalnie

Zielinska-Wieczkowska i wsp.; 2021 it 26,62 6,83 90
jeli
Badania wtasne Padaczka 19,36 7,28 370
) o Nefropatia
Kutniewska-Kubik i wsp.; 2022 o 27,6 6,8 50
nadcisnieniowa
Rusin-Pawetek i wsp.; 2022 Cukrzyca typu ll 24,77 10,03 100
Robaszkiewicz-Bouakaz i wsp.; 2020 | Stwardnienie rozsiane | 29,82 7,98 100
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Kolejne interesujgce badania jakosci zycia dotyczg osdb chorujgcych na choroby
przewlekte.

Dla przyktadu, pacjenci chorujgcy na migotanie przedsionkdw osiggneli przecietny
poziom akceptacji choroby. Wykazano, ze akceptacja choroby ma istotny wptyw na poziom
dostosowania sie do zalecen terapeutycznych w badanej grupie pacjentéw [147].

W badaniach wtasnych w podziale na pte¢ to mezczyini osiggali nizszy poziom
akceptacji choroby. Natomiast wséréd pacjentéw z nieswoistym zapaleniem jelit, byto
odwrotnie, kobiety osiggaty istotnie nizszy poziom akceptacji choroby w poréwnaniu do
mezczyzn [148].

Przeanalizowano réwniez problem pacjentéw z nefropatia nadcisnieniowga. Okazato
sie, ze mezczyzni wykazywali wiekszg akceptacje choroby wzgledem kobiet. Kutniewska-Kubik
i wsp. wykazali takze, ze podczas wzrostu BMI zmniejszat poziom akceptacji choroby i
nastepowat wzrost depresji. W badaniach, uzyto takze Kwestionariusza Jakosci Zycia SF-36. Na
jako$¢ zycia pacjentéw, podobnie jak w badaniach wtasnych, istotny wptywat miat wiek [149].

Rusin-Pawetek i wsp. w swoich badaniach wykazali, ze akceptacja choroby u pacjentéow
z rozpoznang cukrzycg typu Il uzalezniona jest od niektérych powiktan wystepujgcych u tych
chorych oraz aktualnie stosowanego leczenia. Z czynnikdw wptywajacych istotnie na
akceptacje choroby jest wytgcznie stan cywilny [150].

W badaniach Robaszkiewicz-Bouakaz i wsp. poziom akceptacji choroby byt wysoki, a w
zaprezentowanym zestawieniu plasowat sie najwyzej. Wsrdd czynnikéw determinujacych
poziom akceptacji choroby okazat sie by¢ aktywnos¢ zawodowa oraz wyksztatcenie [151].

W chorobach przewlektych istotng role odgrywa takze kontrola emocji. Ostatnim
wykorzystanym w pracy kwestionariuszem, byta wtasnie Skala Kontroli Emocji. W badaniach
wiasnych srednia punktéw wyniosta 57,12 pkt i jest to przecietny wynik.

W badaniach Pokory i wsp., tacznie przebadano 671 kobiet z rozpoznaniem zespotu
policystycznych jajnikdéw. Podzielono je na cztery grupy: z niedowagg, normalng waga,
otytoscig oraz nadwagg. Najwieksze ttumienie negatywnych emocji wystgpito wsréd kobiet z
niedowagg (52,5 pkt), a najmniejsze z normalng wagg (53,4 pkt), natomiast $redni ogdlny
wynik wyniost 53,0 pkt. Wyniki wykazujg istotny wptyw pomiedzy poziomem ttumienia
negatywnych emocji, a BMI u kobiet z zespotem policystycznych jajnikéw [152].

Zatem skutecznos¢ procesu leczenia chorych na padaczke nie jest zalezna tylko od

wynikéw diagnostycznych badan, ale rdwniez od emocji oraz zachowania pacjenta.
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Rozpoznanie ich utatwia skonstruowanie odpowiedniego postepowania i przyczyni sie do
polepszenia jakosci zycia chorych na padaczke.

W zwigzku z tym nasuwa sie kilka pytan: czy istnieje realne wskazanie na
kontynuowanie szeroko zakrojonych badan dotyczacych pomiaru jakosci zycia oséb chorych
na padaczke? Czy uzyskane wyniki postuzg w konsekwencji do podjecia czynnosci stuzgcych
do realnej poprawy jakosci zycia oséb chorych na padaczke?

Istnieje tendencja do przeprowadzania badan do oceny jakosci zycia oséb zmagajacych
sie z roznymi problemami. Badania tej oceny dokonuje sie za pomocg standaryzowanych
testow. Z obserwacji wtasnych i praktyki wiemy, ze ocena jakosci zycia oséb zmagajgcych sie z
problemem padaczki jest zalezna od wielu czynnikéw. Stosujgc rézne pomiary jakosci zycia
uzyskujemy wytgcznie subiektywng ocene samych pacjentéw. Nalezatoby, wobec tego oprécz
standardowego pomiaru jakosci zycia wprowadzi¢ aplikacje mobilng dla chorych na padaczke
oraz pilotazowy program edukacyjny skierowany do pracodawcéw.

Z pewnoscig przyczynitoby sie to do usprawnienia procesu leczenia chorych z padaczka,
poprawy ich bezpieczenstwa oraz obnizenia poziomu leku. Ze wzgledu na fakt, ze badania
prowadzone byly w najwiekszych lecznicach w wojewddztwie kujawsko-pomorskim wydaje
sie, ze wyniki badan wtasnych pozwalajg na zobrazowanie statystyczne jakosci zycia chorych
na padaczke. Udato sie tez zwrécié uwage na pacjentdw przez pryzmat ich probleméw. Z
pewnoscig nalezy rozszerzy¢ standardy postepowania oceny chorych, co przyczyni sie na

realna poprawe oceny jako$¢ zycia chorych zmagajacych sie z padaczka.
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11. WNIOSKI

1. Do najistotniejszych zmiennych socjo-demograficznych majacych wptyw na jakosé
zycia zaliczamy: sytuacje materialng, wiek oraz sposéb zamieszkiwania.

2. Wsrdd czynnikéw klinicznych istotnie wptywajgcych na jakos¢ zycia, mozna wymienié:
przyczyne zachorowania i czestos¢ napadow.

3. Gniew, ma wptyw na jakos¢ zycia chorych na padaczke.

W niniejszej pracy sformutowano nastepujgce hipotezy badawcze:
1. Sytuacja materialna, czesto$¢ napaddéw, pte¢ ma wptyw na jakoéé zycia - CZESCIOWO
POTWIERDZONA.
2. Sposoéb kontroli gniewu przez chorego ma wptyw na jako$é zycia — POTWIERDZONA.
3. Akceptacja choroby wptywa na ocene jakosci zycia — POTWIERDZONA.
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12. INNOWACIE

Padaczka to choroba przewlekta, ktéra dotyka oséb w kazdym wieku. Chorzy borykajg
sie z réznymi problemami kreowanymi przez to schorzenie. W wyniku przeprowadzonych
badan pozyskano informacje, ze jakos¢ zycia pacjentow z padaczka jest na $Srednim poziomie i
uzalezniona jest od wielu czynnikdw. Niezwykle wazne sg aspekty zawodowe oraz spoteczne.
Badania nad jakoscig zycia powinny by¢ prowadzone cyklicznie, aby mdc monitorowa¢ ich
aktualny poziom.

Poczucie bezpieczeristwa chorych w ich codziennym funkcjonowaniu oraz wsparcie ze
strony innych, wydajg sie by¢ determinantami wptywajgcymi na polepszenie jakosci zycia
badanej populacji. W procesie analizy zaproponowano rozwigzania, ktére w przysztosci moga

przynie$é korzysci zarowno dla pacjentéw jak i catego spoteczenstwa.

1. Stworzenie Aplikacji mobilnej z oprogramowaniem zainstalowanym na specjalnym
smartfonie kompatybilnym z zegarkiem (smartwatch) w celu $wiadczenia okreslonych
ustug medycznych. Po zainstalowaniu aplikacja rozszerza mozliwosci systemu i umozliwia
wtascicielowi wybor dodatkowych funkgji, ktére bedzie posiadato urzadzenie. Korzystanie
z takiej aplikacji mobilnej stanowitoby odejscie od zintegrowanych systemow
oprogramowania, ktdre zwykle znajdujg sie na komputerach. W zamian kazda aplikacja
zapewnia ograniczong i wyizolowang funkcjonalnos¢ i jest dostosowana wytacznie do
schorzenia i konkretnego pacjenta z padaczka. Aplikacja, bytaby stworzona w jednym
konkretnym celu: poprawy jakosci zycia oraz poczucia bezpieczedstwa u chorych na
padaczke.

Smartfon, ktéry jest kompatybilny z zegarkiem i wyposazony w system wykrywajacy
moment, w ktérym uzytkownik ,upada” (nastepuje nagta zmiana pozycji ciata).
Jednoczesnie emitujgc sygnat diwiekowy, majgcy na celu nie tylko zaalarmowanie
otoczenia o sytuacji potencjalnie niebezpiecznej, ale takie samego chorego. Jezeli
uzytkownik w przeciggu 30 sekund nie odpowie (poprzez nacis$niecie przycisku
bezpieczenstwa - na zegarku lub smartfonie), aplikacja automatycznie skontaktuje sie z
numerem 112 oraz przeSle wiadomos¢ tekstowg do osoby wczesniej wskazanej do
powiadomienia. W przestanym komunikacie bedzie informacja o chorobie uzytkownika,

jego lokalizacji, a takze wstepna informacja o zdarzeniu niepozgadanym i braku kontaktu z
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chorym. Czesto osoby chorujgce na padaczke przed wystgpieniem napadu odczuwajg tzw.
»aure”, rowniez o tym zdarzeniu uzytkownik bedzie modgt poinformowaé, poprzez
wyposazony oddzielny alarm SOS, dzieki ktéremu uzycie go (czy to na smartfonie czy na
zegarku) pozwala skontaktowac sie z najblizszymi.

Zegarek posiadatby takze mozliwo$é dokonania pomiaru: cisnienia, pulsu, poziomu
saturacji, temperatury ciata oraz wykonania EKG w czasie rzeczywistym (pomiar trwatby
okoto 30 sekund, a dane przesytane automatycznie do aplikacji, w ktorej wyswietlitby sie
raport). Posiadatby, takze opcje monitorowania snu (w ktérym pobierane dane o czasie
oraz jakosci snu sg zapisywane automatycznie). Oczywiscie zegarek bytby wodoodporny,
tak aby uzytkownik mogt go nosié przez caty czas i w kazdej sytuacji bez obawy o jego
uszkodzenie. Ponad to, w aplikacji zawarte bytby informacje o przyjmowanych lekach,
wynikach badan oraz wizytach lekarskich (przypomnienie o nadchodzacej wizycie w razie
potrzeby).

Wydaje sie, ze dzieki tak nowoczesnemu monitorowaniu chorego, mogtoby to zwiekszyé
jego poczucie bezpieczenstwa i przyczynic¢ sie do poprawy jakosci zycia. Jednak warunkiem
jest noszenie zegarka przez caty czas na reku.

Dzieki aktualnym mozliwoscig technologicznym, wyposazenie chorych w smartfony
umozliwitoby przeprowadzenie badan pilotazowych szeroko zakrojonych. Wyniki mogtyby
okazacd sie przydatne w stworzeniu modelowej zaawansowanej technologicznie opieki nad
chorym. Oczywiscie podczas tworzenia dedykowanej aplikacji, oprocz skupienia sie nad
analizg niniejszej pracy nalezatoby , na biezgco” interpretowac sugestie chorych (podczas
prowadzenia pilotazowego badania, kazdy uzytkownik mogtby tworzyé raport uwag oraz
swoich przemyslen w celu udoskonalenia aplikacji). Tak holistyczne podejscie umozliwi
choremu, bezpieczne wykonywanie zawodu, a w razie potrzeby obejmie wtasciwg opieka
medyczng. Fakt stworzenia aplikacji przez chorych, dla chorych mogtoby korzystnie

wptynac na chec korzystania z aplikacji.

Stworzenie grupy sktadajgcej sie z ratownikdw medycznych, ktéra przeprowadzataby
szkolenia i instruowata chorych w uzytkowaniu aplikacji. Nalezy zwrdci¢ uwage, ze czesto
barierg (w uzytkowaniu rdinego rodzaju aplikacji) okazuje sie brak umiejetnosci
postugiwania sie nowoczesnymi technologiami, szczegélnie wsréd oséb starszych. Dlatego

wychodzgc naprzeciw oczekiwaniom wydaje sie, ze taka osoba, ktéra poswieci czas i
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poinstruuje pacjenta w jaki sposob uzywad aplikacji zacheci do jej przetestowania, a w

przysztosci do codziennego uzytkowania.

3. Pilotazowy program edukacyjny, ,Padaczka da sie lubi¢!”. Skierowany do pracodawcéw,
majacy na celu zrozumienie mechanizmu powstania napadu padaczkowego, czynnikéw
ryzyka oraz ograniczen jakie niesie ze sobg choroba. Podczas analizy badan witasnych,
osoby, ktére poinformowaty o swoim schorzeniu pracodawcdw, wiekszo$é oswiadczyta,
Ze nie zostata przyjeta na dane stanowisko. Wsrdd przyczyn mozna wiec doszukiwac sie
faktu ujawnienia choroby, dlatego edukacja pracodawcow jest niezwykle istotnym
elementem na drodze do poprawy jakosci zycia chorych na padaczke.
Jednym z kolejnych celéw, bytoby rowniez poinstruowanie w jaki sposéb udzieli¢ pomocy
choremu w czasie napadu padaczkowego (pierwsza pomoc), a takze zapewni¢ komfort
psychiczny po jego wystgpieniu. Wazne, aby w tej czesci zobrazowaé pracodawcom,
potrzebe szybkiego reagowania w sytuacjach wystgpienia zagrozenia napadem oraz
przetamanie barier spotecznych i ksztattowania wrazliwosci. Program zapewniatby takze
serie spotkan z psychologami, ratownikami medycznymi oraz samymi chorymi, ktorzy
przyblizyliby codziennosé osdb z padaczky. Mogtoby to przyczynic¢ sie do zmiany podejscia
pracodawcéw do tego schorzenia, co w przysztosci zapewnitoby poczucie zrozumienia
wzgledem chorych i zmniejszytoby strach przed zatrudnieniem osoby chorej na padaczke.
Stworzone zostang takze materiaty edukacyjne (przez specjalistéw) takie jak: ulotki,
plakaty oraz materiaty wideo, majgce na celu zapoznanie sie z programem w kazdym
miejscu i czasie. Zostanie podjeta wspdtpraca z lokalnymi mediami oraz Stowarzyszeniem

Przedsiebiorcow, co przyczyni sie do rozpropagowania programu.

Zaproponowane rozwigzania mogg pomoc pacjentom w odnalezieniu sie w
spoteczenstwie i zaprzestaniu traktowania padaczki jako choroby wstydliwej. Wzrost wiedzy
na temat choroby przewlektej jaka jest padaczka, wsréd pracodawcédw moze przyczynic sie do
zwiekszenia zatrudnienia osob z tym schorzeniem. Pomoze réwniez zapewni¢ bezpieczenstwo
w kazdym miejscu i o kazdej porze. Niezbedne jednak bedg dalsze badania, ktdére zobrazujg

trafnos¢ zaproponowanych rozwigzan.

120



13. STRESZCZENIE W JEZYKU POLSKIM | ANGIELSKIM

WPROWADZENIE: Jednym z najczesciej wystepujgcych zespotdw neurologicznych jest
padaczka. To choroba przewlekta, ktérg dotknietych w Polsce jest ponad 300 tys oséb. Bez
wzgledu na rodzaj, nasilenie czy faze procesu, choroba moze prowadzi¢ do ograniczenia
petnienia rél spotecznych i obnizenia jakosci zycia. Badanie miato na celu okreslenie zaleznosci
miedzy jakosScig zycia, a czynnikami socjo-demograficznymi, klinicznymi oraz postawami
spotecznymi osdb chorych na padaczke. Takze, jak akceptacja choroby i kontrola emoc;ji
wptywa na jakos¢ zycia pacjentéw. MATERIAL: W badaniu wzieto udziat 370 pacjentéw, u
ktdrych zdiagnozowano padaczke, z czego 172 (46,49%) kobiet i 198 (53,51%) mezczyzn.
Sredni wiek badanych oséb wyniést 38,5 lat. METODY: Badania realizowano w okresie od
czerwca 2021 do grudnia 2022, metodg sondazu diagnostycznego. Wykorzystano
Kwestionariusz WHOQOL-Bref, Skale Kontroli Emocji (CECS), Akceptacji Choroby (AIS) oraz
autorski kwestionariusz sktadajacy sie z trzech czesci: socjo-degmograficznej, klinicznej i
postaw spotecznych wobec chorych na padaczke. Badania przeprowadzono w Szpitalu
Wielospecjalistycznym im. dr L. Btazka w Inowroctawiu, Szpitalu Uniwersyteckim nr 1 im. dra
A. Jurasza i Szpitalu Uniwersyteckim nr 2 im. dra J. Biziela w Bydgoszczy. WYNIKI: Do analiz
statystycznych wykorzystano Zintegrowany Zestaw Oprogramowania do Manipulacji Danymi
R. Grupa badanych, ocenita ogdlng jakos¢ zycia na poziomie Sredniej wynoszgcej 2,95+0,67
pkt, a samoocene stanu zdrowia 2,47+0,89 pkt. Natomiast srednie wyniki jakosci zycia
wyniosty odpowiednio: dziedzina somatyczna (12,55), dziedzina psychologiczna (12,31),
dziedzina socjalna (10,77) i dziedzina srodowiskowa (12,10). Na jakos¢ zycia, istotny wptyw
miata sytuacja materialna (p< 0.01). Sposrdd czterech badanych domen jakosci zycia, problem
podjecia pracy nie korelowat tylko z domeng $rodowiskowg (p > 0.05). Najczestszymi
przyczynami zachorowania na padaczke byty: naduzywanie alkoholu (131/370), uraz gtowy
(122/370), a (68/370) nie zna przyczyny. W ankiecie wtasnego autorstwa, dotyczacej postaw
spotecznych wobec chorych na padaczke, wyrdzniono trzy czesci: spoteczng, osobisty i
zawodowag. Uzyskane wyniki z czesci pierwszej istotnie korelowaty z domeng psychologiczng
(p<0.05) i srodowiskowq (p<0.05); druga wptywata na domene socjalng (p<0.001); natomiast
ostatnia istotnie korelowata z wszystkimi dziedzinami jakosci zycia. Sredni wynik punktowy na

skali AIS wynidést 19,36 £ 7,28 pkt, a na skali CECS 57,12 £10,71 pkt.
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WNIOSKI: Uczestnicy badania cechowali sie przecietnym poziomem jakos¢ zycia, nizszg ocene
wykazaty osoby starsze (we wszystkich dziedzinach). Chorzy na padaczke wykazywali
najwiekszy deficyt w domenie socjalnej, a najlepiej funkcjonowali w domenie somatycznej.
Pacjenci naduzywajgcy alkoholu wykazywali, obnizong ocene jakosci zycia. Natomiast im
wyzszy byt stopien akceptacji choroby, tym lepsza ocena jakosci zycia we wszystkich

obszarach. Badania wykazaty wyzszy poziom ttumienia negatywnych emoc;ji przez kobiety.
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SUMMARY

INTRODUCTION: Epilepsy is one of the most common neurological disorders. It is a chronic
disease that affects more than 300,000 people in Poland. Regardless of the type, severity or
stage of the process, the disease can lead to limitations in fulfilling social roles and a reduced
quality of life. The study aimed to determine the relationship between quality of life and
sociodemographic factors, clinical factors and social stance of people with epilepsy. Also, how
acceptance of the disease and control of emotions affect the patients' quality of life.
MATERIAL: 370 patients diagnosed with epilepsy took part in the study, of whom 172 (46.49%)
were women and 198 (53.51%) were men. The mean age of the study subjects was 38.5 years.
METHODS: The study was conducted between June 2021 and December 2022, using a
diagnostic survey method. The author used the WHOQOL-Bref Questionnaire, the Emotional
Control Scale (CECS), Acceptance of Iliness (AIS) and the original questionnaire consisting of
three parts: sociodemographic, clinical and social attitudes towards epilepsy patients. The study
was conducted at the Dr L. Btazek General Hospital in Inowroctaw, the Dr A. Jurasz University
Hospital No. 1 and the Dr J. Biziel University Hospital No. 2 in Bydgoszcz.
RESULTS: The Integrated Software Suite for Data Manipulation R was used for statistical
analyses. The group of respondents assessed the overall quality of life at a mean level of
2.7710.52 points. The highest score was obtained in the somatic domain and the greatest deficit
was in the social domain. Quality of life scores in all domains were significantly influenced only
by material situation. Age was most significant for the psychological and social domains, while
gender was only significant for the social domain. The problem of getting a job correlated with
the somatic and social domains. The most common causes of epilepsy were alcohol abuse
(131/370), head injury (122/370), and (68/370) do not know the cause. Social factors are
predictors for the psychological and environmental domains, and personal factors for the social
domain only. Occupational factors significantly affect all quality of life domains. The mean score
on the AIS scale was 18.9 + 6.90 points and on the CECS scale 57.01 + 10.60 points.
CONCLUSION: Study participants had an average level of quality of life, with lower scores shown
by older people (in all domains). More frequent alcohol abuse lowered patients' quality of life
scores. In contrast, the higher the degree of acceptance of the disease, the better the quality of
life score was in all areas. The values of the general emotion control index - CECS, indicated a

higher level of suppression of negative emotions by women.
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ZALACZNIKI

Zatacznik 1

\

Uniwersytet Mikolaja Kopernika w Toruniu
Collegium Medicum im L. Rydygiera w Bydgoszezy
KOMISJA BIOETYCZNA
UL M. Sklodowskicj-Curie 9, 85-094 Bydgoszez, tel.(052) 585-35-63, fax.(052) 585-38-11

KB 395/2021 Bydgoszcz, 15.06.2021 1.

Dzialajac na podstawie art 29 ustawy z dnia § grudaia 1996 roku o zwodzie lekarm (DzU. 21997 1,
Nr 28 pox. 132 (wraz z pédnigjszymi zmianemi), rozporzydzenia Ministra Zdrowia | Opicki Spolecznej 7 dnia
1T maja 1999 1. w sprawle szczegowych zasad powolywania | fimnsowanla orsz trybu dziafania komisji
bivetycznych (Dz.U. Nr 47 poz.480) oraz Zarzmdzenla Nr 21 Rekiors UMK 2 dnis 4 marca 2009 r. z pddn. 2m. w
sprawie powolanin oraz zassd dzialania Komisji Bloetycznej Uniwersytetu Mikotsjn Kopemiks w Taruniu prey
Callegivm Medicum im Ludwika Rydygiers w Bydgoszczy oraz zgodmie z zasadami zawartym| w ICH - GCP

Komisja Bioetyczna przy UMK w Toruniu, Collegium Medicum w Bydgoszezy

(skiad podano w zalgczeniu), na posiedzeniu w dniu 15062021 r. przeanalizowals wniosek,
ktéry ziozyla kierownik badanin:

dr hab. Halina Ziclifiska-Wigczkowska, prof. UMK

Katedra Nauk Spolecznych i Medycznych

Collegium Medicum w Bydgoszezy, UMK w Toruniu

z zespolenn w skladzie
mgr Adriana Wielgus

w speawie badania;

wUwarunkowania psychospoleczne i kliniczne Jakodei zycia chorych z padaczka.”

Po zapoznuniu si¢ ze ziozoaym whioskiem | w wyniku praeprowndzonej dyskus)l orsz glosowsnia
Komisja podjele
Uchwalg o pozytywnym zaopiniowania wniosku
W spmwie proeprowndzenia badan w zakresie okreslonym we waiosku pod warunkiem zachowsnia tnjemnicy
wszystkich danych, w tym szczegolnaici patencialnych danych osobowych badanych umazliwiascych ich
identyfikacje w ewentualaych publikacjach, a tak2e w pelni anonlmowego rozprowadzanis | gromadzents ankiet
1j. bez moeliwodci wskazania kto wezigl udzial w badaniu sp. poprzez umieszezenic ankiet w ogdlnodastgpnym

migjscu skad zainteresowani beda mogli je pobra¢, a po wypelnieniu wrzucié do specjalnie przygotowane) w
tym cedu urny,

Zgoda obowiqzuje od daty podjecia uchwaly (15.06.2021 r.) do korica 2022 r.

Wydana upinia dotyezy tyiks rozpatmywanego wiilosky = swzglpdniemiem preeduawionsgo profetiy;
mwmmiwwawmmwmopm

Prof. dr hab, med. K4rol Sliwka

mevdnw ioetyczne
Otrzymuje:

dr hab. Heina Zietidska-Wigczkenwska, peof. UMK
Kaedrn Nauk Spolecanych i Modyczavch
Collogram Medicum w Bydgoszozy, UMK w Toruniy
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Lista obecnofci

na posiedzeniu Komisji Bioetycznej

w dniu 15.06.2021 r.

Lp Imig i nazwisko Fusikcia/ Specjalizacia Podpis
I Prof, dr hab. n. med. Karol $liwka Wadycyna sodowa )
praewodaiczacy l”A y
prawniczia
Joanna Poletek-2;
2. Mgr prawa Joanna yERS i
Prof. dr hab, n. med. Micczyskawa Czerwionka- pediomra, alergologia
= Szaflarska gatrosmerologia driecigea A,@W/
4. Prof. dr hab. n. med. Marek Grabiec o ) !
ginskologia onkologicana
grsas ' T
Prof. dr hab. od. Maria
5 n. m Kiopocka
3y chirwgia ogding,
6 Prof. dr hab. n. med. Zbigniew Wiodarczyk 2
; chirurgla ogdina,
1. Dr hab. n. mad. Maciej Shapski, prof, UMK -
anesteziologia
3 Dr hab. n, med. Katarzyna Slerakowska, prof. UMK : portias

K3, dr hab, Wojciech Szukalski, prof. UAM

10. Dr n, med. Radostuwa Staszak-Kowalska pediatria, charoby pluc mt/
1. Mgr prawa Patrycia Brzezicks prawniczka
12 Mgr frm. Aleksandra Adamczyk farmaceutia 4 L
1. Mgr Lidia Iwisska-Tarczykowska pielggniarka
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Zgoda na uzycie Kwestionariusza WHOQOL- Bref — skrécona wersja

Zimbra kp@ump.edu.pl

Kierownik: Prof. dr hab. Krystyna Jaracz - zgoda na wykorzystanie
kwestionariusza WHOQOL-BREF

0d : Ada Wielgus <adriana.wielgus@gmail.com> Pn, 2021, maj-03 18:27

Temat : Kierownik: Prof. dr hab. Krystyna Jaracz - zgoda na
wykorzystanie kwestionariusza WHOQOL-BREF

Do : kp@ump.edu.pl

Dzien dobry,

jestem doktorantka

Collegium Medicum UMK w Bydgoszczy, w swoich badaniach chciatabym uzy¢
kwestionariusza

WHOQOL- -BREF polskiej wersji.
Dlatego cheiatam zwrdcié sie z uprzejma prosbg do Pani Profesor Jaracz o wyrazenie zgodny na uzycie
kwestionariusza WHOQOL- -BREF.

Z powazaniem
mgr Adriana Wielgus

KIEROWNIK
i va Newologimego
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Zatgcznik 3
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Zatacznik 4




Zatgcznik 5

KWESTIONARIUSZ DANYCH SPOEECZNO-DEMOGRAFICZNYCH, KLINICZNYCH | POSTAW
SPOLECZNYCH

Sranowni Panstwo!
Jestemn doktorantky Collegium Medicum Uniwersytetu Mikotaja Bopernika w Bydgoszezy.
Pisze pracg doktorska na temat: Dhwaramkowai pryvehospodeczmeeh | dinicznveh jakodei 2ycia chorvch = pa-
dacskg.
W rwiazku z tym, zwracam s do Pafstwa z prosba o udzial w badaniu. Ankicta skeerowana jest wylacznic
ostb chorujacych na padaczke. Udzial w badaniu jest dobrowaolny | anonimowy. Wyniki poshizg mi wylacz-
ni¢ do opracowania cxgici badawcze] pracy doktorskicj. Badania nic wnosza bempodérednic] korzyici dla
#drowia badanego. Nie wystepuje ryzyko | maosliwosé ewentualnych powiklan.

Wybrana odpowicdi prosze zakreslé | X7 lub wpisaé odpowied: w migjscu wymaczonym.
Wypehnienie ankicty potrwa okobo 5 min.
L giry dewckujg za udzial w badaniu i prosze o rzetelnie wypelnicnie ankiety.

I CGZYNMNIKI SOCJ0-DEMOGRAFICZNE:

1. Pleé
|:| KOBIETA |:| MEFCEY TNA
2 Wiek (proseg wpisad wick w latach)

3. Wyksztaleenie

[[] popstawowe [[] s$repNie

[[] zawopowe [] wvisze

4. Stan cywilny

[] pannamawaLer WDOWAWDOWIEC

ROZWIEDZIONAROZWIEDZIONY

0

[J zameznyizamezna

5. Czy posiada Pan/t potomstwi:

[] mx [] e
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t. Miejsce zamieszkania
|:| MIASTO |:| WIES

T. Czy mieszka Pan'i:

|:| SAM |:| 7 RODZICAMI
D 7 DEIECHML |:| Z RODZENSTWEM
|:| FE WSPOLMALFONKIEM |:| [MME

8. Sytuacja zawodowa, pracuje Panfd jako:

|:| PRACOWNIK FIZYCZNY |:| EMERYT
L] sracownx umysiowy [] Rewcista
[] pzasacsose wiaswa ] NIE PRACUJE

D STUDENT

% Czy mial Pan/i problem z podjeciem pracy:
[] mx [] we

10. Cay podezas preyjmowania do pracy poinformowal Pan'i #e chorwje na padaceke ? (jezeli NIE
to proseg preejic do pytania nr 12, jezeli TAK to prosze preejic do pytania ne 1)

|:| TAK |:| MIE

11. Cay spotkal si¢ Panii 2 odmowa preyjecia na dane stanowisko, ze wegledu na fakt ujawnienia
charoby?

D TAK D NIE

12. Sytuacje materialng okreslam jako: (prosze wpisac liczbe od 1 do 5, gdzie | oznacea brak satys-
fakeji, a 5 pelnie satysfakeji)
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1T CZYNNIKI KLINICZNE

13. Prosz¢ okresli¢ przyczyne zachorowania na padaczke

[ cHoruse ob pziEcka O uvoar
[ wapbuzywam atkomoL ] e znam przvezyny
[[] urazGrowy FR .. LY L A ——

D GUZ MOZGU

14. lle lat Pan/i choruje na padaczke? (prosze wpisac w latach)

15. Jak czgsto miewa Pan/t napady padaczkowe?

[J 1 razwrvcoosu [0 1wroku
[ 2razy wrveopniu [J 23wroku
[ aswmesiacu [ INNE, e,

16. Ktore badanie Pan/i mial/a wykonane w procesie diagnozowania choroby? Moina zaznaczy¢

wigce] odpowiedzi.

D ELEKTROENCEFALOGRAFIA (EEG) D ININE: JARIRY . o ien s S v e o oo
D REZONANS MAGNETYCZNY (MR) D NIE WYKONYWANO U MNIE TAKICH BADAN
D TOMOGRAFIA KOMPUTEROWA (TK) E] NIE WIEM

I POSTAWY SPOLECZNE WOBEC CHORYCH NA PADACZKE

Prosz¢ wybraé i zaznaczy¢ na skali | do 5, najbardzie) wlasciwg odpowiedz.
(gdzie | oznacza Nigdy, 2- Rzadko, 3 - Czasami, 4 - Czesto, 5 - Zawsze).

17 . Osobiste:

17.1 Czy spotyka si¢ Pan/i z przejawem dyskryminacji wobec swojej osoby z powodu choroby?

NIGDY 1 2 3 4 5 ZAWSZE
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17.2 Czy zdarza si¢ Panu/i by¢ traktowanym jako osoba niepelnosprawna z powodu choroby?

wooy | 1 2 3 4 5 2AWSZE

17.3 Czy ktos$ z Pana/t rodziny/przyjaciol zerwal kontakt po tym jak dowiedzial si¢ ze choruje Pan/i
na padaczke?

18. Spoleczne:

18.1 Czy udziela si¢ Pan/t w organizacjach spolecznych (stowarzyszeniach) wspierajacych osoby z
padaczky?

NGOY 1 2 3 4 5 ZANSZE

18.2 Czy uwaza Pan/Pani, z¢ padaczka jest choroba wstydliwa, czyli taka, ktorg nie nalezy wyja-
wiaé innym?

18.3 Czy uwaza Pan/Pani, ze postawy spoleczne innych ludzi, wobec chorych na padaczke wynika-
ja z ich obawy, (niewiedzy), jak nalezy si¢ zachowad (udzieli¢ pomocy) choremu, podezas ataku
padaczki?

wooy | 1 2 3 4 5 ZAWSZE
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19. Zawodowe:

19.1 Czy czuje Pan/i, ze choroba ogranicza rozwo) zawodowy?

NIGDY 1 2 3 4 5 ZAWSZE

19.3 Czy kiedykolwick musial Pan/i zmieni¢ miejsce pracy ze wzgledu na brak tolerancji choroby?

NIGDY 1 2 3 4 5 ZAWSZE
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